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In dit proefschrift word! vcrslag eedaan van een gedragswetenschappciijk
patienten die waren opgenomen in hcl Nederlands AstmiRcntrum Davos (NAD), gelegen in
de Zwitserse Alpen op ongeveer 1560 meter boven de zeespicgel. Hel centrum is « n van de
zes intramurale Nedcriandse ge/ondhcids/orjiinstellingcn op net gebied van de hchandcling
van patienicn met chronische aspecifickc a-spiratoire aandocmngen (Caru)'. In het NAD
vindt longrevalidatie plaats. een hehandelvorm met een uiigcsprvvV.cn multidisciplinair
karakter.
Het onderzoek waarover verslag wordt gedaan heeft zowel een heschrijvend als een cvaluc-
rend karakter. Het helangrijkste doel van dit onder/oek is na te gaan wat de waarde is van
longrevalidatie voor volwassen patie'ntcn die voor hehandeling werden verwe/en nanr het
NAD. Hicrtoe worden zowel kenmcrken bij i>pname, als het bcloop van de/e kenmerken
over vcrschillende mectmomenten later, heschreven. Tevens wonll aan tie hund Nan ilc/c
kenmerken aangegeven hoeveel paticntcn verheteren, onvcrandcnl blijven, en vcrslcchlcren
en worden de profielen beschrcven van dc groepen palienten die wel en die niel van een
behandehng in het NAD profitcrcn. Hel profijt wordt uitgedrukt aan dc hand van ervarcn
bepcrkingen in dagelijkse activiteiten en van verschillctKk aspecicn van mcdische consump-
tie.
Met dit proefschrift wordl be<x>gd een bijdragc tc levcrcn aan wetenschappeli|k onder/oek
naar gedragswetenschappclijke aspecten van Cara. Tevens dient het een hijdragc tc levcrcn
aan de cvaluatie van de behandehng van patienicn die in het NAD worden opgenomen en in
oogmerk ervan aanwij^ingen tc geven v(x>r tie indicaticstellmg vtnir opnamc en vinir hcl
aangeven van belangrijke intcrvcntic-acccntcn tcr verhoging van dc cftectiviicil van bchan-
deling.
In het eerste hoofdstuk zullen relevante thema's met betrekking lot Cara worden besproken.
In hoofdstuk 2 komen doelstellingen, inhoud en organisatic van longrevalidatie in het
algemeen en die van het NAD in het bijzonder aan bod. Tevens /.al een ovcrzicht worden
gepresenteerd van in de literatuur aangetroffen studies naar effecten van longrevalidatie. In
het derde hoofdstuk worden de vraagstellingen van het eigen empirisch onderzoek gefonnu-
leerd en wordt de methode van onderzoek uiteengezet. De resultaten worden in dc hoofd-
stukken 4, 5 en 6 besproken. In hoofdstuk 7 worden de resultaten aan een nadcre beschou-
wing onderworpen en worden aanbevelingen voor behandehng en onderzoek geformuleerd.
De overige Nederland.se gespecialiseerde intramurale imlellingen op het gebied van Cara-behandeling zijn
Beatruoord ie Haren, DekkerswaW te Groesbeek. Hornerheide te Horn, Heideheuvel te Hilvernum en <Je
Klokkenberg te Breda.
CHRONISCHE ASPECIFIEKE RESPIRATO1RE AANDOENINGEN
In dit hoofdstuk zullen verschillende aspecien van Cara worden belicht. In de eerste plaats
wordt het begrip Cara gcdefinieerd (I.I.). Vcrvolgcns zal inzicht worden gegeven in de
epidemiologic van dczc aandocning (1.2.) en worden de verschillende niveaus van Cara-
zorgverlening binnen de Ncdcrlandse gezondheidszorg beschreven (1.3.). De laalsle para-
graaf hesteedt aandacht aan de psychologische en socialc aspecten van Cara (I.4.).
1.1. Definiering van Cara
Cara is ecn chronische aandocning. 'Chronische zieklen is een verzamelterm voor ziekten
die bij de huidige stand van de welenschap niet (vollcdig) te genezen zijn. Ze worden in het
algcmccn omschrcven als onomkeerbare aandoeningen, zonder uitzicht op volledig herstel en
met ecn gcmiddcld lange zickteduur. De meest voorkomende chronische aandoeningen zijn
kanker, chronische pijn, coronairc hartziekten, diabetes mellilus, reuma cn Cara' (Tweede
Kamer. 1991). Chronisch zicken zijn mensen die langdurig of regelmatig terugkerende
gczondhcidsklachlcn hebben als gevolg van cen chronische ziekte (NCCZ, 1994).
Cara is ecn vcrzamclbcgrip voor een aantal chronische aandoeningen van de luchtwegen, le
weten 'astma', 'chronische bronchitis' en 'longemfyseem' (Sluitcr. 1986). Hei gemeenschap-
pclijkc kenmerk van dczc aandoeningen zijn klachten van kortademigheid. die aanvalsgewijs
en scizocnsgchondcn kunnen voorkomen. maar ook permanent kunnen bestaan. De ademha-
ling kan, wanncer er sprakc is van ecn aanval, gepaard gaan met ecn piepend geluid bij
uiladcmmg. ()ok kunnen, al dan met in combinatic met kortademigheid langdurige. continue,
of recidivcrcndc klachten van hoesten met of zonder het opgeven van slijm bestaan. De
verschillende manifestalies van Cara varieren individueel sterk in ernst en duur van de
klachten. I evens bestaat variatie in ervaren beperkingen in het uitoefenen van dagelijkse
activiteiten.
In de Ncdcrlandse litcratuur worden verschillende redenen genoemd die pleiten voor de
samenvoeging van de drie aandoeningen, astma, chronische bronchitis en emfyseem, tot het
begrip Cara. Van Herwaarden (1986) noemt de volgende:
- het is mocilijk de verschillende klinische beeiden ten opzichte van elkaar af te grenzen;
veel patienten vertonen kenincrken van alle drie de aandoeningen.
- er zijn aanwijzingcn dat bij het ontstaan van de verschillende klinische beeiden dezelfde
onderliggendc mechanismen betrokken zijn, een opvatting die intemationaal bekend Staat
als de 'Dutch hypothesis'. Het waren onderzoekers uit Groningen, onder leiding van Orie
en Sluiter, die in de jaren zestig in de internationale literaluur met deze hypothese naar
voren traden (Oric et al., 1961).
Fletcher (1959) introdueeerde de overkoepelende term 'chronic non-specific lung disease'
(CNSl.D). een tonn die kan worden beschouwd als het Angelsaksische equivalent van het in
Ncderland gehanteerde begrip Cara. De American Thoracic Society (1987) maakt inmiddels
onderscheid tussen de termen astma en 'chronic obstructive pulmonary disease' (COPD).
Ondcr laatstgenoemde term worden de aandoeningen chronische bronchitis en longemfyseem
vcrstaan. Maar al tc vaak echter wordt de term COPD in de litcratuur op dezelfde wijze
gebruikt als onze term Cara. Dit schept veel onduidelijkheid en verwarring en maakt een
vcrgelijking tussen populaties lastig.
Het Cara-begnp is in Nederland algemeen ingeburgcrd en bruikbaar gcblekcn. Ondcreock in
de afgclopcn twee decennia naar de pathofy siologische mcchamsmcn en hel beloop van de
aandoening heeft gcleid lot een meer adequate omschnjving van dc af/ondcrlijkc aaitdocnm-
gen in Icrmen van astma. chronische bronchitis en longemlvseem. tiocwel een ruim aantal
jaren werd uitgegaan van een groep van aandoeningen under de nocmcr Cam. leulen reveille
bevindingen uileindelijk lot de opvaiting dat aMma en COPl) (complete) aandocningcn /ijn
met naast een aantal ovcreenkomslen. ook helangrijkeverschillen in verschi|mng>vorm.
beloop. pathologic en bchandeling. Dal heel I ertoe geleid dal dc/c aandocnmgen thans
beschouwd en benaderd worden aK onderschciden syndromen. ben hclangnik u-ivhil i« de
lecftijd waarop de aandoeningen /ich manifesteren. A ) bcginl astma vooral in do kmdci lecf-
tijd. terwijl chronische bronchitis en longemlyseem zieh voomamclijk op latere Iccllijd v«H>r
het eeiNt voordocn. ( X 4 de Symptomen vertonen verschillcn: een palieni moi astmu kent
aanvalsgcMij/c konademighcid en is tussen de aanvallcn door bijna geheel klachlcnvnj. I .en
patient met COPD heeft daarentcgen vnjwcl voondurend Symptomen in de vorm van
kortademigheid. hoesten en opgeven van slijm.
Voor ccn beschnjving van de af/onderlijkc aandoeningen die onder het hegnp Cam worden
gcrekend. wordt over bet algemeen uitgegaan van definilies die door hel American College
of Chest Physicians en dc American Thoracic Society (IV87) worden voorgcstcld. De»e
luiden als volgt:
/ . Aif/na. 'is a clinical syndrome characterized by increased responsiveness of the trachco-
bronchial tree to a variety of stimuli. The major symptoms of asthma are paronysms of
dyspnea, whec/ing. and cough, which may vary from mild and almost undelcctuhlr lo
severe and unremitting (status aslhmaticus). The primary physiological manifestation of this
hyperresponsiveness is variable airways obstruction' (pag. 22K).
Voor het al of met onlstaan van astma klachlcn ot symptiHiicn /.ijn /.owcl endogene all
exogene factoren verantwoordelijk. Tot de endogene factoren rekent men: genetische faclo-
rcn (hyperreactiviteit; allergie), hormonale factoren (bijnierschorshormoncn als
corticosteroiden; geslachtshormonen) en leeftijdsfascn. Tot de exogene factoren worden
gerckend: infecties, allergcnen (huisstofmiji, dierlijke epithcelcellen, haren en veren, schim-
melsporen, stuifmeel. planten, meelstof, houtstof, schoonmaakmiddclcn met enzymen.
cosmetica, etc.), lichamelijke inspanning. chemische prikkels (labaksrook, luchtvcrontrcini-
ging, schoonmaakmiddelen, verf, sprays, conserveringsmiddelcn, etc.). fysische prikkels
(temperatuurswisselingen, mist, regen, koudc. harde wind, etc.) en emotionele gebcurtcms-
sen.
Over de factoren die het natuurlijk beloop en dc prognose van dc aandoening bcpalcn is nog
weinig bekend. De prognose wordt als ongunstig beschouwd als er sprake is van ccn crnsti-
gc bronchusobstructie, die weinig reversibel is, waarbij veel uitlokkendc factoren ccn rol
spelen en een debuut van de aandoening bestaat op jonge lecftijd.
2. C>wwH.st7i^  /vom/i/V/s. verwijst naar 'the condition of subjects with chronic or recurrent
excess mucus secretion into the bronchial tree" (pag. 226). Chronisch wordt gcdcfiniccrd als
'occuring on most days for at least three months of the year for at least two successive
years' (pag. 226). De overmaligc afscheiding van slijm mag nict worden vcroorzaakt door
andere ziekten, zoals branchicctasiccn of tubcrculosc. In dc mccstc gevallcn gaat dc spulum-
produktie gepaard met chronisch hoeslen. De produklie van slijm is een belangrijke oor/aak
van de luchtwegobstructie.
i . £0/i#?n^y5?«n: 'a condition of the lung characterized by abnormal permanent enlarge-
ment of the airspaces distal to the terminal bronchiole, accompanied by destruction of their
walls, and without obvious fibrosis' (pag. 225). In klinische termen spreken we van een
situatie waar blijvcnde vcrandcringen zijn opgetreden in de longen. met name elasticiteits-
verlies, waardoor de uitademing wordt belcmmerd en de functie van de longen is vermin-
derd.
Dc American Thoracic Society maakt, zoals gezegd, onderscheid tussen astma cnerzijds en
COPD andcrzijds. COPD wordt gcdcfinieerd als een stoomis gekenmerkt door een abnorma-
le longfunctie die gcdurcnde cnkcle maanden observatie niet noemenswaardig verändert. Tot
COPD worden de aandoeningen emfyseem en chronische bronchitis gerekend. Als de voor-
naamste oor/aak voor COPD word! hel gedurende lange lijd roken van sigaretten gezien.
Roken is niet allccn een aspccifickc prikkel op korte lermijn, maar ook een belangrijke
factor bij net ontstaan en dc prognose van chronische bronchitis en emfyseem. Daarbij is de
mate en dc duur van net roken ccn belangrijke determinant gebleken voor het ontstaan en
net bcloop van COPD. Ook palicntcn die in kolcnmijncn hebben gewerkt en daar gedurende
längere tijd in aanruking zijn gewcest met koolstof, hebben een verhoogde kans op het
ontwikkclcn van COPD op latcrc Iceftijd (American Thoracic Society, 1987).
Bij dc diagnostick is net van belang aanwijzingcn voor differenticle diagnoses te vcrzame-
Icn. Hicrondcr vullcn dc diagnoses sinusitis, pneumonic, longcarcinoom/metastasen, restric-
licvc longaandocningcn (fibröse, asbestose, etc.). TBC. decompensatio cordis, hyperventila-
tic. rcfluxocsotagihs en hijwerkingen (prikkclhocsl, bronchospasmen) van ACE-remmers.
1.2. Kpidemiologische jjegevens
Caru is ccn veel v(K>rkoincndc aandocning. Dc prevalentie ervan zal, zo blijkt uit betrouw-
harc voorspcllingcn. in dc komende decennia (net als die van andere chronische aandoenin-
gen), ondanks de verbeterde medischc zorg, veriler toenemen. verwaeni worut uai in nei
jaar 2010 ruim 4 miljocn Ncderlandcrs lijdcn aan een chronische aandoening. waarvan de
voomaamste kunkcr, Cara, diabetes mellitus en reuma zullen zijn (RIVM, 1993; Stuurgroep
Toekomstsccnario's Gezondheidsz.org, 1992). Voor wat betreft Cara wordt verwacht dat de
prevalentie ervan in de jaren tussen 1990 en 2005 zal stijgen met 15% (Stuurgroep Toe-
komslscenario's Gczondheidsz.org, 1990).
Op grond van hcvolkingsonderzoek wordt momenteel de prevalentie van Cara op ongeveer
100 tot 2(X) per I(XX) personen per jaar geschat. Verder blijkt dat 10 tot 20% van de volwas-
sen mannen en 5 tot 10% van dc volwasscn vrouwen aan een dermate emstige vorm van
Cara lijdt, dal ten minste ccn rcgclmatig bezoek aan dc huisarts nodig is (Van der Lende.
1979; 1989). Van de kinderen heeft eveneens 5 tot 10% ten minste hulp van de huisarts
nodig (Van Mölken et al., 1989). Het percentage patienten dat specialistische hulp behoeft
bedraagt ruim 2%, hetgeen. rekening houdend met de toename van de Nederlandse bevol-
king sedert het betreffende epidemiologische onderzoek, neerkomt op minimaal 300.000
patienten (Van der Lende. 1989). Wanneer onderscheid wordt gemaakt naar diagnosecatego-
rie en Iceftijd. blijkt dat relatief veel kinderen (0-15 jaar), met name jongens. astma hebben.
In de lecftijdscatcgoric van 20 tot 50 jaar komt astma meer voor bij vrouwen dan bij man-
nen, terwijl chronische bronchitis lhans nog het meest voorkomt bij mannen boven de 50
jaar. Emfyseem trecdt, zoals reeds opgemerkt. hoofdzakelijk bij ouderen op en eveneens
meer bij mannen dan bij vrouwen.
Cara Staat in Nederland op de derde plaats in de rij van primaire doodsoorzaken (CBS,
1987). Bovendicn is 20% van het werk- en schoolverzuim een direct gevolg van de onder
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Cars lessoflctmde aandoeniageiK V«» der Lende et aL 09?S> schatte hel werkvemiim op ?
tailjoei» werfcdagen per jaar, hetgeen neerkomi op meer dan 20.000 manjaren. Ken aaiwten-
iyk dee! van hei vtxwiijdig umreden u« hei affceidsproces biyk» dtxw aandoenmgen van de
iuchtwegen te worden v«oorz«*kt Voor wai betreil he» schaoiv«mum is 20** hiervan een
gevtrfg v « Cam <La*A 1^3; Ri|ckcn *t at., l**88).
Oe medtsche consunjpuc in s^ncnhang rnei Cara is aan/K-niijk I>e gCÄ-hanc kmicn in
verb«nd met de meer dan 31.000 j«kenhuist^namen «en gevolge van Cara hedmegen in
1985 Ifc5 miJjticii gulden. »f*cl 1,5*1 van de WHak /iektek»*s»cn. IV gemtddelde ?iekenhuis-
opname voor Cara duun IH dagen. terwiii de gcmtifclekie verpleegduuf m NederiwHl 7
dsgett is. De kc»aen voc» medtcarfleraeu/e Car3-ther^>te siiigen snel, Meer daß 7% van de
hutdigc etJramurale genee«niddeie»wcj»ei sn Netkriami heefJ hctrekkmg csp Cara (Ra*!
vow Geitoiidheids Omfcriock, !9Vi),
Uit genoemde feitcB Wijki. dat Can een aaiwienhji. fe/«wdhe»dspn>Wectn is mei gn>te
ctmscvjuenttes.
1J. V«rscWlfcnde nhciMB "Va» <"«ra-jiH'g»erlroinu binnen de Nrdrrlandse
€Saw-z<»gverten»ng vindl in Nederiand t^ » verschiiJende nivcaus pläats J« ftguur 1.2, ttaan
de?« niveaus weerjsegeven. De in de figuur <^en»ww?n percentages vcrtefcnwoonlifö»
«.hafttng van het aanfai patienien dal moincntccl voor behandeiing tn het bw
in aanmcrkmg koms. i>K «chatting is omileend aan utlspraken die hwrovcr rijn gedaan door
he» College TMKW Zkkcnhujsv«xw/icningen <|y*iH. J3e piramwie « naar een idee van KafScin
et at. t!V88a). Mstlle ei al. UWS) merken op, da» naarmate iwi /«rgniveau fuvger words, tjet
aantai pattenten afneemt. Echter, de «Mcnsitcis van de behandeling neemJ «tw, evenais dc





figuur 1.1. Niveaus van zorgverlening ten behoeve van Cara-patienten
Kaptein et al. (1988a) onderscheiden bovendien de 'onbekende patiönt', waarmce zij doelcn
op de groep van Cara-patienten die niet onder medische behandeiing Staat. Slechts ein derde
van de paiienten die aan Cara lijdt is bij de huisarts als zodanig bekend (Kaptein et al.,
1987a). Onderdiagnostisering door de huisarts lijkt hiervan de belangrijkste oor/.aak (Ander-
son et al. 1983; Kaptein et al., 1987b; Speight et al., 1983).
I I
Hel consult van de huisarts rieht zieh op diagnostiek en behandeiing van de patient met
minder cmslige Cara-klachlen. Waar nodig word! bij de behandeiing de hulp ingeroepen van
eerste-lijnsvoorzicningen. zoals district- en wijkverpleegkundigen, maatschappelijk werk, en
fysiotherapeulcn. De long- of kindcrarts kan worden geconsulteerd voor diagnostiek en voor
advics over een in te stellen behandeiing. De behandeiing door de huisarts is primair gericht
op hel helpen voorkömen van overmatige blootstelling aan allergische en aspecifieke prik-
kcls. Indien dil met mogclijk is. of onvoldoende effect blijkt te hebben, moelen de klachlen
medicamentcus worden bestreden. Daarbij zijn de p\-sympaticomimetica als eersle medicijn
aangewezen. Indien dil lot onvoldoende afnamc van klachten leidt. wordl anti-inflammatoire
thcrapic gcadviscerd. Hicrtoc worden cromoglycaal of inhalatic- en orale corticosteroiden
voorgcschrcvcn. Vooral bij langdurig gebruik van hoge doseringen orale corticosteroiden
/.ijn nadeligc bijvcrschijnsclcn tc verwachten (Van Schayck ct al.. 1991). Met de komst van
dc inhalaticcorticostcroiden is het zelden nood/.akelijk om permanent te behandelen met
orale corticoslcroidcn. Inhalaticcorticosteroi'dcn worden momenleel op ruime schaal en in
toencmende male gcbruikl en hebben in gebruikelijke doses, in tegenstelling tot de orale
tocdicmngsvorm, nauwclijks bijwerkingen.
Naasl hel verschaffen van mcdicamcntcu/.c thcrapie is het geven van voorlichting een
hclangrijkc taak van dc huisarls. Dezc dient er in de eersle plaats op gericht tc zijn dat de
pul lent /.ich rcaliscert dal hij C'ara hecft. Inzicht hierin is een belangrijkc voorwaarde voor
een adequate omgang met de aandoening (Kaptein, 1988c). De voorlichting is verder gericht
op uillcg over mcchanismcn en uillokkcndc factoren van de luchtwegobstruetie en op het
doci en dc wcrking van mcdicijnen. Tcvcns word! aandachl gcvcstigd op een adequate
/.clfzorg, diK>r dc paiicni tc Icrcn wal le docn bij een aanval van kortademigheid. hoe
uitlokkcndc factoren kunnen worden gemeden, tcrwijl (evens adviezen worden gegeven het
roken le stoppen en voldocnde lichaamsbeweging in acht te nemen. lien belangrijk aan-
dachtspunt binnen de voorlichting is verder het voorkömen dat de patient de medicijnen niet
of nict goed innecml. In hel algemcen blijkt de therapietrouw bij Cara-patienten laag te zijn.
Vcrschillcnde ondcr/oeken geven percentages tussen 6% en 67% (Cluss et al., 1985).
Voorlichting binnen een goede arts-paticntcommunicatie blijkt in deze gebrekkige therapiet-
rouw verbclering le kunnen brengen (LeBaron et al., 1985).
Of behandeiing moel plualsvindcn door dc huisarts of door de longspecialist is in het
algemcen afhankclijk van de emst van de aandoening. In ieder geval vindt verwijzing naar
de specialist plaats als de behandeiing van dc huisarts niet tot het gewenste effect leidt.
Behandeiing door ccn specialist vindt plaats in een ziekenhuis en kan zowel van poliklini-
schc als klinische aard zijn. Wannecr sprake is van een opname verblijft de patient geduren-
de korte of lungere tijd in hel ziekenhuis. Meestal betreft het een behandeiing voor acute
problemaliek of voor complicates van de aandoening. In veel gevallen wordt de patient
door zowel dc longspecialist als de huisarts gezien. Het gaat hierbij meestal om patienten
die veel zorg behoeven.
Verwijzing naar een derdelijns voorziening vindt plaats indien de behandeiing in een zieken-
huis onvoldoende effect heeft of indien de aandoening emstig wordt gecompliceerd en
daardoor nemoeilijkt door psychologische en sociale problemen die op hun beurt de aandoe-
ning in stand kunnen houden. Onder een derdelijns voorziening worden een astmacentrum of
een kliniek voor longrcvalidalie vcrsiaan. Voor een nadere beschrijving van dil behandelni-
veau wordt verwezen naar hoofdstuk 2.
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Hoewd er veelal van wordt uilgegaan dal vooral de ernst van de aandoemng hcpalcnd is
voor hel mveau waarop de zorg dienl plaats le vindcn lijkt de kcu/e luvsen een hchaiuk-hng
in een ziekenhuis en een astmacentrum vooral gebaseerd op hel al dan nici hesiaan van niei-
somatische complicalies. Deze worden ook wcl uitgcdrukt in termen van hcperimgcn" en
'handicaps' (zic voor uiilcg van deze lermen verdemp in du hootdstuk).
1.4. Psyctootogtscne en socüile aspecten >an Cam
In deze paragraaf worden enkele in de literaiuur heschreven verbanden luvsen Cam en
psychologische en socialc factoren helKrhl.
De gedragswetenschappelijke aandachl voor Cars gaal lenig lot aan hel begin van deze
eeuw. In de loop van de decennia nadien hehhcn \orNchillende accenlen het ondcr/ork naar
de samenhang van Card mei psychologische en socialc kcnmericn hcpaald. bnkele van dc le
onderscheiden henadcnngcn /ullcn in dczc paragraaf worden helicht.
Allereersi worden invalshoeken helicht van waaruit gctracht is aan le lonen dat specifoke
perMHMilijkhcidscigenschappen of gedragsfacioren aanlouling vonnen voor net ontstaan van
astma, of voor net opiredcn van henauwdheidsaanvallcn. De twcedc henadering waaraan
aandacht wordt gcgcven net re ft tic psychologische (waaronder tevens de ncuropsychologi-
sehe) en de socialc prohlematick opgevat als gcvolgen van dc aandocmng. De laatste jaren
worden deze gevolgcn ook wel aangeduid met de term kwaliieii van leven'. Tevens wordt
sedert 1980 een classiricaticsysteem voor chronische zicktcn gehanleerd. waarin dc gevolgen
van een chronische zickte worden heschreven in lermen van 'si«x>mis', 'heperking' en
'handicap' (World Health Organization, 1980). Daar deze lermen in de rcvalidalichicraluur
veclvuldig worden gebruikt /ullcn /ij kort aan hod komen.
Ten derdc onderschcidcn we in de htcratuur de henadering die de ml van psychologische
kenmerken opvat als determinant van de uitkomst van het medisch handelen. Verschiliende
theorieen sluitcn bij deze detenminantbenadering aan, waaronder dc zogcnaamde 'psycho-
maintenance'-theorie (Kinsman cl al., 1982), theorieen over coping' (Cohen el al., 1979;
Folkman. 1992; Lazarus et al., 1984) en theorieen over de relatie lussen sociale steun en het
beloop van de aandoening (o.a. Cohen el al.. 1985).
van Cara
Binnen de klassieke psychosomatiek werden intrapsychischc conflicten beschouwd als
factoren die het on/.?/aan van astma mede bepalen. Deze opvatting werd gcinspirccrd door
de psychoanalytische theorie en bestudeerde de kenmerken van een voor de aandoening
predisponerende persoonlijkheid. De theorie ging ervan uit dat Cara (het gaat vooral over
astma) voor een belangrijk deel psychogeen van aard is (Alexander el al., 1968; Dekker &
Groen, 1956). Alexander ontwikkelde binnen deze stroming de 'spccificitcits-' of 'kerncon-
flicttheorie'. De gedachte achter deze theorie is dat een ziektc niel allccn kan ontstaan op
basis van een emotionele conflictsituatie of persoonlijkheidsconstcllalie. maar dat bij een
bepaalde situatie of constellatie een bepaalde ziekle behoort.
Alexander et al. achten voor de ontwikkeling van een 'psychosomatische ziekle' het samen-
spel van drie factoren van doorslaggevend belang I. een somalische kwclsbaarheid' in de
vorm van een aangeboren of in de constitutie gegegeven ziektc, 2. een 'psychologische
kwetsbaartieid" in de vorm van een in de (vroege) kindertijd ontwikkelde gevoelighcid voor
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een bepäald type van conflict en 3. hei op latere leeftijd uitbreken van hetzelfde type con-
flict hctgeen dan de ziekte doet ontstaan (zie Menges, 1986).
Volgens Alexander et al. (1968) ligt aan astma net volgende conflict ten grondslag: 'Het
ccntrale conflict komi voort uit interne impulsen die de binding van de persoon met de
moedcr bedreigcn. Spccifiek is net een conflict over het huilen'. Moeders van aslmapati-
entcn zouden daar ambivalent tegenover slaan. Het kind wil door huilen contact maken,
maar riskcert daard<x>r levens vcrstoting. Astma word! gezien als de onderdrukte schreeuw
om de mocder (Alexander et al., 1968). Genoemde psychologische factoren speien volgens
deze Iheoric, in interactie met pathofysiologische oorzaken, een rol in het ontstaan van
astma. Uit dczc Stelling werd vervolgens afgeleid dat de Symptomen van Cara door middel
van psychotherapie. met name psychoanalyse, kunnen worden beinvloed. Mailld et al.
(1991) concluderen op basis van lilcraluuronderzoek dat dcze psychosomatiek-opvatting met
belrckking tot Cara nooit door middel van onderzoek werd bevestigd en dat nooit is aange-
t(N>nd dal de hijbchorcndc therapeutische interventics tot gezondheidswinst hebben geleid.
Dczc conclusic komt evencens naar voren in enkele andere publikaties (Creer, 1978, 1982;
Kaptein el al.. 1987a; Maes et al.. 1987; Vromans. 1990).
Dc tweede stroming die oor/akelijkc verbanden tracht le leggen tussen Cara-symptomen en
psychologische en gcdragskcnmcrkcn was de leerthcoric (met de daamit voortvloeiende
gcdrugslhcrapculischc interventics). Dc leertheorelici uit de jaren zestig en zeventig gingen
uit van de gedachte dal vcrschillcndc cmolics een stimulus kunnen vormen voor een be-
nauwdhcidsaanval (l-evinson, 1979; l.uparcllo el al., 1970; McFadden et al., 1969; McNi-
chol et al. 1973). Gcdragsinlcrvenlics. zoals rclaxatietraining, biofeedback. systematische
dcKcnsiiisatie, en assertiviicitsiraining. waren crop gcrichi dcze stimuli onder conlrole te
knjgcn. waardoor een hcnauwdhcidsaanval achlcrwcgc zou blijven. Daarbij werd levens
verondcrstcld dat op dcze wijzc verbctenngen in de long func lie konden worden he werk sie I
ligd. Cluss (1986) valle de lileratuur aangaande onderzoeken naar de effecten van deze
inlervenlies samen en concludeerde dat de melhodologie van deze onderzoeken nogal eens
tekortkomingen laat zien. Kaptcin et al. (1987a) concluderen dat het aanvankelijke oplimis-
me over de effecten van relaxatielechnieken voor Cara-patienten reeds een tiental jaren sterk
is gcrclaliveerd.
Hierbij dient nog te worden opgemerkt dat interventies uit de gedragstherapie wel een
/««•^ fww'^ J«* waarde kunnen hebben binnen de behandeling van Cara-patienten. Een voor-
becld hicrvan is systematische desensitisalic, een inlerventie waarbinnen fobische stimuli
geleidelijk worden aangeboden. met als doel de patient zodanig aan deze stimuli te laten
wennen, dat er sprake is van afname van angst en daarmee met het legengaan van vermij-
ding. Zo kan de angst voor de angst bij benauwdheid tot vermijding van activiteiten en
situaties leiden, waardoor inaclivatie en isolement kan opt reden. Door systematische desensi-
tisatie kan de patient worden geholpen deze angsl te overwinnen. Ook relaxalie-oefeningen
kunnen een toegevoegde waarde hebben. Patienten wie wordt geleerd zieh te ontspannen in
situaties, waarbinnen zij voordien geneigd waren in paniek te raken, zijn beter in staat om
het hoofd koel te houden en de juiste beslissingen te nemen. Een plotseling opkomende
aanval van benauwdheid kan op die manier sneller het hoofd worden geboden. Ten aanzien
van de longfunctie zullcn deze interventies gcen gcvolgen hebben. Wel dragen zij bij tot de
tocname van coping-vaardigheden.
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«i MKio/r xre»(g?ji ran Cora ^ ,;
Alvorens in le gaan op literatuur over de psychokfiKhc en social» pwojfM van Cara,
volgen cnkele opmerkingen aangaande hcl in (Ml VOltMnd dc laatste Jmn wal gcbruikte
begnp 'kwaliteit van leven'. Tevens zaJ een paragraaf worden gewud aan hcl classilkatie*
gysteem van chronische ziekten opgcsicld door dc World Health Organization (1980).
1.42.1. Kwallten van leven
Sinds de jarcn vijftig van dezc eeuw leek dc betekenis van dc inlcciic/.icktcn teruggedron-
gen en wcrd in hoog tempo de heterogene grocp van mct-bcsmeitclijkc chronische /ickten,
zoals hart- en vaatziekten. kankcr. diabetes, rcumatischc aandocmngen en Cara steeds
belangrijkcr. Dezc ontwikkcling bctckcndc ccn aandachtsvcrM.hui\ing van cure" naar 'care'.
Daarmcc deed het begnp 'kwaliteit van leven' zijn intrede binnen de gczondhcids/org.
Er be Staat nog veel mcmngsvcrsch.il over dc definitie van kwahlcit van leven. leinstein
(1987) zict hei ontbreken van overcenstemming over hcl basalc construct dut inci kwaliteit
van leven word! aangcduid als 6cn van dc voomaamstc problcmcn waanncc hcl kwahtcit-
van-levcn-ondcrzoek tc kam pen hecft. Door dit gcbrck aan ccnstcmmighcid hcclt het con-
cept kwaliteit van leven zieh ontwikkcld tot ccn paraplu waarondcr mcclmstnimcntcn schuil-
gaan. die mctcn wal dc gcbruikcr cr ondcr wcnsl tc vciMaan. Urccr (1987) stell dan ook
terecht dal het voor clinici en ondcrzockers van hcl groolslc belang is om consensus over de
definitie van kwaliteit van leven te ontwikkclcn. Bcrgncr (1989) merkt op dat we met uil de
problcmcn zijn met ccn algemcnc definitie. Volgens dczc aulcur moct wal ondcr kwalilcit
van leven wordt verstaan spccifick voor afzondcrhjke /ickten worden gcdcliniccrd. Voor
Cara deden Guyalt ct al. (1987a; 1987b) daartoc ccn poging. Hinnen huit ondcrzock werden
100 patienten met Cara geinterviewd, van wie wcrd vcrmocd dal de aandoening ccn ncgalicf
effect had op het dagelijks leven van de patient. Uit de interviews kwamen dc volgcnde
belangrijke probleemgebieden naar voren: kortademigheid. vermoeidheid en cmolioncle
problematiek, waaronder verwarring, depressie, angst en frustratic. Daarbij blcek de ernst
van de benauwdheden slechts zwak gerelateerd aan dc problcmcn van de patienten.
De laatste jaren staat tevens de kwestie van de operationalisering van hei begrip kwaliteit
van leven centraal. Ecn bclangnjk signaal is de opkomst van dc discussic over algcmcne
versus specifieke mectinstrumenten (Williams, 1989a). In Nederland is inmiddels ecn zicktc-
specifieke kwalileit-van-leven-vragenlijst voor patienten met Cara beschikbaar (Mailld ct al.,
1994).
Ondanks het ontbreken van een eenduidige definitie van kwaliteit van leven bestaat er
consensus over dat onder het begrip zowel functionele, psychologische, als socialc kenmer-
ken ressorteren (de Haes et al., 1985; van Knippenberg et al., 1988; Maillc et al., 1994;
Stuurgroep Toekomstscenario's Gezondhcidszorg, 1992).
Verschiliende studies hebben kwaliteit van leven als afhankclijke variabele opgevocrd in
onderzoek onder Cara-patienten. Dekker (1993) gecft hiervan een uitgebrcid litcratuurovcr-
zicht. Schrier et al. (1990) vonden een verschil in kwaliteit van leven tussen asima-paticntcn
en patienten met COPD. De laatste groep van patienten bleck mecr bepcrkt qua dagelijks
functioneren dan de astmapopulatie. Vanuit dc constatering dat dc relatic tussen dc somati-
sche gesteldheid en de kwaliteit van leven-variabelen zwak is, bevclen dc autcurs aan, naast
de medisch-somatische aandachl in de behandeling ook de nodige aandacht te besteden aan
psychosociale interventies.
IS
In cen Studie van Kaplein et al. (1993) wcrd de kwaliteit van Icven in kaart gebracht van
patiänten uit zes Nederland.se poliklinieken voor longziekten. Het betraf 274 patienten met
Cara. De kwaliteit-van-leven-kenmerken (angst, depressie, slaapstoomissen. optimisme,
schaamte en aciivitcilen van het dagelijks leven) bleken meer met de Symptomen van Cara
tc corrclcrcn, dan met de longfunctic.
Kwahleil van leven is een van de aandachtsgebieden waaraan binnen sociaal-wetenschap-
pclijk Cara-ondcrzock prioritcit dient tc worden gegcven (Maillö et al.. 1992; McSweeny,
1988). Ook als het gaat om evaluatieonderzoek dienen aspecten van kwaliteit van leven van
dc patient centraal le staan (Raad voor Gezondhcidsonderzoek. 1991).
1.4.2.2. Stoomis, bcpcrking. handicap
Door dc World Health Organization (1980) werden de begnppen 'stoomis', 'beperking' en
'handicap' gcdefiniccrd om de gevolgen van een chronische aandoening. waaronder Cara, te
kunncn beschrijvcn. l)c Icrmen /ijn ontlccnd aan dc 'International Classification of Impair-
ment, Disability and Handicap'. Dc/.e classificatie is een aanvulling op dc 'International
Classification of Diseases' ( ICD), een medisch begrippenapparaat waarin het concept 'ziek-
te' in ccn codesystccm wordt ondergebracht. De ICD-indeling is voor chronische ziekten
nict afdoende gcblckcn. Immers. dcxir het aanhouden van dc ziekte treden restverschijnselen
(gevolgen) op die zwaarder gaan wegen. Het ziek-zijn houdt dan niet alleen meer een
toestand van 'onwcl-zijn' in, maar bc'invlocdt ook de uitvoering van taken en het nakomen
van verplichtingcn. Niet allccn het 'puur medisch lijden', maar ook psychische, sociale en
economise he vcrwikkclingcn die nauw met de gevolgen van de ziekte zijn verweven gaan
een rol spclcn. Vcx>r het brederc scala van problemcn waarvoor mensen met ccn chronische
aandoening hulp zocken, wclkc ten dele builcn het begrip ziekte in engere zin vallen, heeft
dc ICD geen classificaties. Vandaar dat er sedert 1980 een apart codesysteem bestaat.
De volgende definitics worden gegeven (World Health Organization. 1980): een sftwvmj is
iedcre afwezighcid of afwijking van een psychologische, fysiologische of anatomische
structuur of functic. Een /><YW/:/>J# wordl gedefinieerd als iedere vermindering of afwezig-
hcid (ten gevolgc van ccn stoomis) van de mogclijkheid tot cen voor de mens normale
activitcil zowcl wat bctrcft dc wijze als de reikwijdte van de uitvoering. Een /lamfrra/? wordt
gedefinieerd als een nadclige posilie van een persoon als gevolg van een stoomis of een
beperking, welke de normale rolvervulling van de betrokkene (gezien leeftijd, geslacht en
sociaal culturclc achtcrgrond) nepcrkt of verhindert.
Het enigc aangctroffen ondcrzock waarbinnen gebruik werd gemaakt van deze begnppen
tocgepast op Cara-paticnten is dat van Williams et al. (1989b; 1989c), die een poging deden
infonmatie te verkrijgen omtrent de omvang van de stoomis, beperking en handicap van een
Cara-nopulntie. Daartoc interviewden zij 92 patienten met Cara. Zij vonden een relatief läge
ncgatievc correlatie (r= -.38; /x .001) tusscn longfunctie en beperkingen, terwijl er een hoge
positieve correlatie (;—.90; /x.001) bestond tussen dyspnoe en beperkingen. De belangrijkste
gebieden binnen de beperkingen en handicaps betroffen huishouding. bewegingsvrijhcid,
slaap, recreatic en werk. Tevens werden vaak financiele problemen en gevoelens van sociale
isolatie gcrapportccrd.
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1.4.2.3. Onderzoek naar de psychologische en sociale gevoigen van Care
De rneest heschreven gevotgen van Cara ziJRakpMHie en angsl. De tr
kan worden beschouwd als een reactie op v a t t a M die als gevolg van
de patient worden ervaren. De rcactie op verlies kan worden vcrgeleken met een rouwpro-
ces. Dudley vat dit proces als volgt samen: "Chronically ill respirator* patients experience
varied losses. Their positive feelings associated with health arc often replaced by fatigue,
dyspnea, and reduced exercise tolerance. Knowing that their illness is irreversible may
create feelings of hopelessness and fear of losing control in these patients. When their
illness progresses, positive self-attitudes oltcn dimmish. Independence ami pride are lost U
patients are forced to retire, change their recreational activities, and rely on others for
assistance in performing household tasks or in meeting personal needs such as dressing or
bathing. Feelings of inadequacy may result when social roles change' (Dudley et al.. 1993).
Wise et al. (1988) merken op in plaats van depressie liever te spreken van een aanpassings-
sloomis met een neerslachtige stemming, waarbij de aanpassmgen aan dc uandoemng. /oals
het gedeeltelijk moeten opgeven van een levensstijl. met emotionclc prohlcmen gepaard kan
gaan.
Elders merkt Dudley et al. (1973) op dat emstige Cara patienien veelal in een 'emotional
straitjackel' leven. Er is een toesland onlstaan waann de patient geen uiling nicer geett aan
booshcid. blijdschap en andere emotics. omdat iedcre emolionelc veraiulermg bij de cmsli-
ger graden van Cara kan leiden tot een fysiologischc dccompensatie. hclgecn tot uiling kun
komen in het opt reden van kortademigheid. Deze angsl kan ertoe leiden dal de pulienl een
gewoontc ontwikkelt van sociale vermijding. Hei zieh sociaal teruglrckkcn kan vcrvolgcnit
gevoelcns van somberheid doen toenemen.
Verschillende auteurs tonen aan dat net symptoom depressie in vergelijking met andere
aandoeningen zelfs het meest voorkomt bij Cara (o.a. Gift et al., 1986; Murrell el al.. 1983).
Zowel McSweeny et al. (1982) als Light et al. (1985) deden onderzoek naar het vtxirkomen
van angst en depressie in een populatie met een matige tot ernstige vorm van Cara. Tevens
bepaalden zij of de aanwezigheid van depressie of angst de functionele mogelijkheden van
de patient, uitgedrukt in de 12-minuten loopafstand, beinvloedde. Het bleck dat 42% van dc
patienten hoog scoorde op de Beck's depressie-test, terwijl slcchls 2% van de palienten
significant hoog scoorde op angst, gemeten met de State-Trait Anxiety Inventory. Dc corre-
latie tussen depressie en angst bleek hoog (r=.81), terwijl geen verband kon worden aange-
toond tussen het depressie- of angstniveau en de prestatic op dc 12-minutcn looptest.
Agle et al. (1973) vonden dat patienten met Cara, die tijdens behandeling fysiek verbctcr-
den, ook verbeteringen lieten zien op depressie en angst. Dit zou een bevestiging zijn van de
theorie dat depressie en angst het gevolg zijn van de afgenomen functionele mogelijkheden
van patienten met Cara.
McSweeny et al. (1980) gingen de kwaliteit van leven na bij 166 Cara-paticnten die deelna-
men aan de 'Nocturnal Oxygen Therapy Trial'. Zij onderscheidden vier basisdimensies
binnen het begrip kwaliteit van leven: I. emotioneel functioneren, waaronder stemmings-
veranderingen, 2. sociaal functioneren binnen werk, gezin, familie, vrienden en rclaties, 3.
gedrag, zoals zelfzorgvaardigheden en mobiliteit en 4. mogelijkheden om hobby en recrea-
tieve activiteiten uit te voeren. Het bleek dat de levenskwaliteit van deze patiönten in alle
genoemde opzichten te wensen overliet. Er was sprake van depressie, ontevredenheid met
het leven in het algemeen en somatische preoccupatie. De patienten uit de onderzoekspo-
pulatie vertoonden slaapproblemen en konden zieh moeilijk ontspannen. Verder werd een
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relatie gevonden tussen genoemde kenmerken en neuropsychologische variabelen, waaruit de
auteurs de conclusie trokken dat sommige emotionele effeclen het gevolg kunnen zijn van
cen inadequate zuurstofvoorziening naar het limbische systeem en andere voor het emotione-
le leven verantwoordclijkc delen van de hersenen. Een andere hypothese ten aanzien van de
sociaal-emotioneic veranderingen is te formuleren in termen van secundaire gevolgen van de
beperkingen die met Cara samengaan.
Ook Prigalano et al. (1984) deden onderzoek naar de kwaliteit van leven bij Cara-patienten.
Zij onderzochten 985 patienten met matige hypoxie en vonden dat deze patienten een
verminderde kwaliteit van leven vertonen in vergelijking met een controlegroep die was
geniale hed op lecftijd, sexc en oplcidingsniveau. De mate van psychosociale beperking was
duidelijkcr aanwezig dan de mate van fysieke beperking. Er werden vooral moeilijkheden
geregistreerd in sociale intcractie cn vrijetijdsbesteding. De kwaliteit-van-levenkenmerken
hidden verband met oplcidingsniveau, neuropsychologische en emotionele kenmerken,
stemmingstocsland, longfunctie (FEV,) en inspanningsmogelijkheden. De auteurs conclude-
ren daarom, dat fysickc en psychosociale kenmerken van kwaliteit van leven bij patienten
met Cara door vcrschillcndc variabelen worden beinvlocd. Angst en depressie voorspelden
de kwaliteit van leven (gemclen met de Sickness Impact Profile) beter dan fysiologische
parameters al FEV,, PaO„ PaCO, cn inspanningstolcrantie.
Lester (1973) constateerde na afnamc van de Minnesota Multiphasic Personality Inventory
(MMPI ) dat Cara-paticnlen op de schalen die hypochondrie, depressie en hyslerie meten
significant boven de nonnwaarden scoorden. Tcvcns beschrijft de auteur dat patienten met
einstige vormen vun (ara als gevolg van afgenomen mobiliteit veelal in een beperkte 'life
npacc' terechtkomen waardoor sociaal isolemcnt optreedt.
Ycllowlccs et al. (1988; 1987a) constatccrdcn dat patienten met emstig astma hogere dan
normale waurden op psychiatrische kenmerken vertonen. De meest gestelde diagnoses
hadden betrekking op de angststoomissen, lerwijl ook sociaal isolement werd aangetroffen.
Eiders beschrijft de/clfdc auteur (Yellowlees et al., 1987b) dat conventionele psychiatrische
behandelingsvonnen (waaronder psychofarmaca) met succes kunnen worden ingezet ten
behoevc van de bchandeling van Cara-patienten en de verbetering van hun kwaliteit van
leven.
Aglc et al. (1977) kwamen op basis van testonderzoek en klinische interviews tot de conclu-
sic dat angst, depressie, vermoeidheid en somalische preoecupatie Symptomen zijn die het
gevolg kunnen zijn van Cara. Ook Prigalano et al. (1983) kwamen tot deze conclusie.
DeCencio et al. (1968) vonden in een steekproef van 43 Cara-patienten (in het emfyseem-
stadium). in vergelijking met 'normalen', hogere scores op negen van de tien MMPI-schalen
(vooral depressie, hysterie. hypochondrie en psychasthenie).
Cassileth et al. (1984) onderzochten 758 patienten, lijdend aan een chronische ziekte. Zij
concludeerden dat voomamelijk de ernst van de aandoening en de daaruit voortkomende
'disability' cn niet de aard van de aandoening correleerde met psychologische problemen.
Dat wil zeggen dat lussen de ziekten onderling geen significante verschillen werden gevon-
den in prevalence van psychologische problematiek. De Haes (1988) brengt naar voren dat
vooral de subjeetieve beleving. de prognose en de zwaarte van de behandeling belangrijke
variabelen zijn waarvan psychosociale effecten te verwachten zijn. en niet de speeifieke
aandoening /.elf. Cassileth et al. (1984) merken verder op dat neuropsychologische stoomis-
sen vanwege chronische kortademigheid wel speeifiek kunnen zijn voor Cara. Kortademig-
heid zou tot gevolg kunnen hebben dat er problemen ontstaan in de visueel-ruimtelijke
integratic.
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Ook andere auleurs benadrukken hei verband tussen Cam en neurocognilieve kenmerken.
Neurops>chologisch onderzoek word! bij Cara-patientcn verricht tcncinde na le gaan of er
op dal gebied gevolgcn /ijn van de aandoemng. Indien deze worden ^angetroffen kan
vervolgens worden nagegaan of de/e lekorten net gevolg /ijn van de verminderde ruurslof-
spanning (hypoxie) die mel Cara kan samengaan of dal andere factoren hicrvoor vcrant-
woordelijk zijn. Het antwoord op die vraag kan aanuij/ingcn geven voor bchandehng. Uit
onderzoek onder proefpersonen die naar hei hooggebcrgte gaan. vtaar de /uurNtofvcnninde-
ring vergehjkbaar is mel die welke Cara-patienten kunnen ervaren, blijkt dal hepaaUle
neurocognilieve functies gcvoelig zijn voor zuurstoftekonen. Zo worden verminderde
motorische functies cn tekorten op het gebied van hel gcheugen geconstateerd. De/e ncuro-
psychologische verandenngen blijken echter van tijdelijkc aard (Clark et al.. 1983. Towncs
et al.. 1984). Hornbein et al. (1989) beweerden dat wanneer men wordi NiH>tgeNlcld aan
langdunge en herhaalde hypoxie in net hooggebcrgtc. er een permanente vcpilechtenng in
neuropsychologisch functionercn kan optreden IV/e locstand is vergelijkbaar mel die van
Cara-paticnten. Krop ct al. (1973) vonden dut paticnicn die cen läge /uurMotspunnmg
hadden. slechtere scores op ncuropsychologischc tests hadden dan dc contmlcgroep. Met
betrof vix)mamclijk dc visuomolonsche functics en de snelheid van ccnvoudige motoriNchc
bewegingen en het gcheugen. Na voortdurende toediening van /uurMof verbelerde dc/e
groep op dc gemetcn neuropsychologische functies. Het gcvolg zou bovendien /ijn dat dc/«
patientcn eveneens verbclerdcn op andere psychologische variabelen: /ij waren onafhankolij-
kcr. minder hc/orgd over de somalische Symptomen en heier in Staat om mel emotionclc
stress om tc gaan. De rcsultalen van dit ondcr/oek »Hidcn de gedachte bevcMigen dul /uur-
stoftekort /owcl het cognilievc als cmolioncle leven nadclig ncinvlordt. C)ok hx el al.(l982)
kwamen tot de conclusie dal cen chronische hypoxie bij Cara-palidnlcn kan leiden lot
vcranderd of vcrminderd neuropsychologisch funclioneren. Huppen (1982) loonde uan dal
een matige hypoxie kan leiden tot geheugenverslechtermg, terwijl ccn ernsligcr vorm crvan
kan leiden tot afname van het abstractievermogen. complexe visuomolorischc functies,
eenvoudige motorische vaardigheden en aandacht. Fishman et al. (1971) schreven psychi-
sche klachten als depressie cn daarmee samenhangende somalische preoccupatic loe aan
chronische vermindering van /uursiolspanning, waaruit ecrebrale tekorten /.ouden kunncn
voortvloeien. Prigatano et al. (1983) onderzochten de neuropsychologische functies bij Cara-
patienten met een matige hypoxie. In vergelijking met een controlegroep scoorden dcze
palienten slechter op tests die abstract denken, verschillcndc motorische vaardigheden cn
geheugen meten. Depressie bleek hiermee niet samen le hangen. Grant el al. (1987) voerden
hierop een vervolgondcrzoek uit. Zij concludeerden dat, naarmaic de hypoxie toenecmt, dezc
neuropsychologische functies verslechteren. Ook bleken lecftijd en oplcidingsniveau een rol
van betekenis te speien. Concluderend kan gesteld worden dat sommige negatievc gevolgcn
van langdurige kortademigheidsklachten voor een belangrijk deel het dirccie gevolg kunncn
zijn van een verlaagde zuurstofspanning in hel bloed, die mogclijk in veel gevallcn kunncn
worden legengegaan door deze palienten extra zuurstof toe le dienen.
Ten slotte verdient in deze paragraaf over psychologische en sociale gevolgcn van Cara
onderzoek naar de relatie tussen Cara en sexuele problemen aandacht.
Het eerste Nederlandse onderzoek over Cara en sexualiteit dateert uil 1991 (Eekhof el al.,
1991). Daarin werd bij 30 patientcn met COPD, geselectccrd uit vier huisartspraktijkcn, dc
sexualiteitsbeleving in kaart gebracht en vergcleken met die van een gezonde populatie.
Voor wat betreft de opwindingsfrequentie en de waardering van intimiteit wcrd ccn signifi-
cant lagere score gevonden bij de COPD-patienten dan bij de controlegroep. Een ruime
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mcerderheid van de patienten gaf tevens aan last ic hebben van ademhalingsmoeilijkheden
lijdcns de geslachlsgemeenschap. -i , j-» M , ^ • - ; ^w<:^i:n:.
In ccn reccnl ovcrzichlsartikel betreffende de literaluur over Cara en sexualiteit van Peers-
mann-Kijlaarsdam cl al. (1994) werd geconcludeerd dat zowel COPD-palienlen als astma-
paticnlcn vecl hinder ondcrvinden van hun ademhalingsklachten bij sexuele activileiten.
Enkcle aulcurs constatercn een positieve samenhang tussen de emst van de Cara en het
scksuccl dysfunetioneren, tcrwijl impolcnlic de bclangrijkste sexuele klacht blijkt le zijn bij
mannen met CÜPD. Als mogelijke oorzaken, ontleend aan de literatuur over sexualiteit bij
Cara, worden lichamclijkc beperkingen, angst voor toenemen van de bcnauwdheid, schaam-
te, verminderd gcvoel van cigenwaardc, depressic, negatief lichaamsbeeld cn eventuele
bijwcrkingcn van mcdicijnen genoemd. De onderzoekers concluderen dat de ademhalings-
klachlen bij Cara tot ccn aan/.icnlijkc verstoring van het sexueel funetioncren kunnen leiden
(Pccrsmann-Kijlaarsdain et al., 1994).
Cara
In dc/e puragraaf worden cnk.de ihcorieen besproken die uitgaan van de gedachte dat
psychologische en gcdragskcnmcrkcn, al sine de kenmerken van socialc aard van invloed
kunnen /ijn op hei bel(K)p van Cara. Vcrschillcnde aulcurs gaan uit van de visie dat de
manicr waarop de patient omgaal met de chronische aandoening mede hcl be loop bepaalt
van dc/e aandoening en van de medische consumptic die daarmee gepaard gaat (Crcer,
I97K, 1982; fix et al.. 1982; üalchel et al.. 1983; Kinsman et al.. 1982; Stone et al., 1979).
Vooral in Denver is legen dc/c achtergrond veel onderzoek gedaan bij Cara-palienten
(Kinsman cl al.. 1973; Kinsman et al.. 1974; Staudenmayer et al.. 1978).
Allcrccrsi koml in deze paragraal het van deze Denverse school' afkomstige begrip
•psychomaintenance' aan nod. Vervolgens krijgl het begrip 'sociale steun' aandacht.
1.4.3.1. Het ge/.ichispunl van 'psychomaintenance'
De term psychomuinlcnance is afkomstig van een groep onderzoekers die in het National
Jewish Hospital and Research Center tc Denver, in de jaren zeventig en begin jaren tachtig
onderzock deden naar de invloed van psychologische factoren op de wijze waarop patienten
met hun Cara omgaan (o.a. Kinsman el al.. 1973, 1974, 1980; Dirks, 1978; Staudenmayer et
al., 1978). Hcl vcle onderzoek dat van deze onderzoeksgroep afkomstig is, richtte zieh bijna
ullccn op astma. Pas in 1983 werd een twcetal artikelen gepubliceerd dat betrekking had op
COPD. Heiaas werd op dat moment de subsidiekraan dichtgedraaid. hetgeen het einde
betckendc van een onderzockstraditie waarin vanuit deze invalshoek belangwekkend werk is
verricht. De term "psychomaintenance' wordt als volgt omschreven (Kinsman et al. 1982):
'psychomaintenance refers to the psychologic and behavioral perpetuation and exacerbation
of physical illness. In this regard, it should be noted thai psychomaintenance does not
address the etiology of illness as an area of interest but instead focuses on how psychologic
and behavioral factors maintain and increase both perceived severity and medical intractabi-
lity of the illness once it has already developed" (pag. 435). Hoewel, zoals gezegd, de
iheorie door de onderzoekers alleen werd toegepast op astma en in beperkte mate op COPD,
kan dcze ongetwijfeld evencens uitgangspunt zijn voor onderzoek naar andere chronische
aandoeningen.
20
De rheorie en de diagnostic van psychomaintcnance is gehascerd op dc assumptic dat elk
gedrag dat een ziekte in stand houdt of een juist n>edisch handclen in de weg staat (bijvoor-
beeld een gebrekkige iherapietrouw). kan voortkomen uit talrijke en /ccr verschillende
psychologische achtergronden. De diagnostiek van psychomaintenaiKe ncht /ich dan ook i>p
verschillende niveaus. namclijk: I. dc persoonlijkheid. 2. de subiectieve ervaring ten op/ich-
te van de aandoening en 3. de attitude aangaande de aandocning en het in behandeling /ijn
(Kinsman et al.. 1982). Verondersteld wcrd dat elk genoemd psychologisch rmenu kan
bijdragen aan het onisiaan van /icktegedrag en van invlocd is op dc 'medical outcome'.
Door de Dcnverse onderzoekers werden specifickc vragcnlijstcn ontwikkeld. waarmcc de
attitude en de subjectieve ervaring met belrekking tot de aandocning in kuart kon worden
gebracht. Voor het bepalen van persoonlijkhcidscigcnschappen werd gcbnnk gemaakt van
bestaande lijsten, waaronder de MMPI. Van de/c vragenlijst werd vooral gchruik gemaakt
van de schaal die 'Panic-fear' meet. Deze schaal meet angst die nici uitsluilend samenhangt
met de aandoening. Het betreft dc zogcnaamde angsidispositic. Voor het in kaart brengen
van de subjectieve ervaring van de patient met hetrckking tot dc aandocning, net tweede
genoemde diagnostische niveau. wcrd door de onderzoekers uil de IVnverse School de
Asthma Symptom Checklist (ASO ontwikkeld, een lijst bestamuk* uit 77 heterogene Symp-
tomen en ervaringen over een benauwdhcidsaanval. De Symptomen die in dcze lijst worden
gemeten kunnen empirisch gezien in dc volgendc sympi(x>iiKaicj2orieen worden onderver-
deeld: angst, gcvoelens van in-italic, vcrmocidheid. hypcrventilaticsymptomen, ademhalingx-
mocilijkheden. luchtwegverstopping. zieh morgen maken, woede, eenzaamheid. Symptomen
van snel ademen en ten slotte. hartkloppingcn (Kinsman ct al.. 1971). Vcxir het in kaart
brengen van het dcrde genoemde diagnostische niveau. dc attitude len op/ichlc van de
aandoening, wcrd door de genoemde ondcrzocksgrocp de Respiratory Illness Opinion Survey
(R1OS) ontwikkeld. een lijst die dc houding nice I len op/ichtc van dc uandocmng en het in
behandeling zijn (Staudenmayer et al., 1978). De uitspraken en atliiuden die in dezc lijst /.ijn
opgenomen kunnen empirisch gezien in de volgende clusters worden ondervcrdccld: opti-
misme. negatieve houding ten opzichte van de medische staf, de mate waarin de paiitni zieh
bewust is van de lichaamssignalen die tot een aanval leiden, exteme controlc en psycho-
logisch stigma/schaamte.
Onderzoek van de Denverse school richtte zieh onder andere op de verbanden lussen ge-
noemde psychologische variabelen en medische consumptie (zoals de intensiteit van de
voorgeschreven medicatie. de opnamcduur en de kans op heropname).
Kinsman et al. (1973) onderzochten het verband tussen de score op de subschaal 'angst bij
benauwdheid' van de ASC (de zogenaamde toestands-angst) en de hocvcclhcid medicatie die
door de arts werd voorgeschreven na ontslag uit het zickenhuis. Patienten met cen läge score
op deze schaal (weinig toestands-angst) bleken bij ontslag minder intensieve medicatie
voorgeschreven te krijgen dan patienten met een hoge score op deze schaal. De gevonden
relatie bleek onafhankelijk van de longfunctie tijdens zickenhuisopname. onafhankelijk van
de duur en de debuutleeftijd van de aandoening en onafhankelijk van sexe en lecftijd. Later
vonden Kinsman et al. (1977) tevens een positief verband tussen angst (zowcl toestands-
angst als angstdispositie) en de lengte van ziekenhuisopnamen in verband met Cara en met
de kans op een heropname.
Dirks et al. (1977) onderzochten het verband tussen angstdispositie, opgevat als een per-
soonlijkheidskenmerk (trait-anxiety), en de duur van de ziekenhuisopnamen in verband met
Cara. Zij vonden een significant positieve relatie tussen de angstdispositie-score, gemeten
met de MMPI-PF-schaal en het aantal dagen dat de patient in het ziekenhuis mocst verblij-
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ven. Ten aanzien van heropnamen werd een curvilineaire relatie gevonden tussen de mate
van angst en het aantal heropnamen: patienten met een läge en een hoge angstscore moesten
gemiddeld vakcr worden heropgenomen dan patienten met een gemiddelde angstscore. Ook
werd een significant positieve relatic aangetroffen tussen angstdispositie en intensiteit van de
voorgeschreven mcdicatic (bijvoorbccld corticosleroiden).
Het onderzoek naar de psythomaintenance' betraf in de periode van 1970 tot 1982 alleen
patiCnlcn met astma. Vcrvolgens werd door de onderzoekers in Denver ook aandacht besteed
aan patienten met COPD. Hclaas werd de onderzoeksgroep kort daama ontslagen. Het ligt in
de lijn van de verwachling dal wanneer de onderzoekers waren voortgegaan op de ingesla-
gen weg, er nog een ruim aantal artikelen zou zijn gepubliceerd op het vlak van de psycho-
maintenance met hctrckking tot COPD. terwijl ook de toepassing van het begrip op andere
chronische aandoeningen voor de hand lag (Kinsman et al., 1982).
In ons land verrichttc Kaptein rcplicatie-onderzock met betrekking tot enkele ondcrdclen van
hcl Dcnvcrsc ondcrzock. Ondcr 40 klinische en 51 poliklinischc patienten met astma vond
hij dat dc opnameduur van patienten die in een ziekenhuis werden opgenomen vanwege
Cara, significant corrclccrdc met angst bij benauwdheid en met schaamte (respectievelijk
malen voor dc subjcctieve ervaring met betrekking tot Symptomen van Cara en attitude ten
unzicn van het in bchandeling zijn). Vcrdcr vond hij dat patienten die bij ontslag corticos-
terofden kregen voorgeschreven, significant hoger scoorden op de schaal die schaamte meet,
dan palicnlcn aan wie dcze medicatic nict werd voorgeschreven. Patienten die een relatief
sncllc hcropname in het /.ickenhuis moesten ondergaan scoorden significant hoger op de
schalen die ungstdispositic. angst bij benauwdheid en schaamte meten. Deze verbanden
blcken onafhankclijk van de ernst van het astma (Kaptein, 1982).
Bovcnstaandc ondcrzocken /.ijn voorbeelden van het type van onderzoek dat vanuit de
oplick van de psychomaintcnancc-opvalting werd verricht. De resultaten hebben een belang-
rijke bijdrage geleverd aan de gedachtenvorming aangaande de relatie tussen psychologische
en gedragsfactoren enerzijds en 'medical outcome' bij Cara anderzijds. De conclusie van de
gegevens uil deze onderzoeken is dat de gedragsstijl van deze patienten een belangrijke
invlocd kan hebben op het totale klinische bee Id van de Cara-problematiek. Het kan de ernst
van de aaiuloetung vergroten, wat kan leiden tot de behoefte aan een intensievere behande-
ling dun op basis van de objeetieve somatische toestand allein, nodig zou zijn. Op dit
tcrrcin kunncn gedragswetenschappelijke disciplines een positieve bijdrage leveren aan de
bchandeling van Cara-patienten. Immers, gedragswetenschapers kunnen zieh richten op het
opheffen van de psychologische en sociale kenmerken die de emst van de aandoening in
stand houden.
1.4.3.2. Het concept sociale steun
Het concept sociale steun krijgt het laatste decennium in toenemende mate aandacht van
onderzoekers die de verschillendc implicaties en determinanten van medical outcome bij
chronische aandoeningen tot onderwerp van Studie hebben (Appels et al., 1988; Broadhead
et al., 1983: Cobb, 1976: Dunkel-Schetter et al.. 1992; Kaplan et al., 1977; Lichtman et al.,
1987; Morris et al.. I99I).
Uit dczc studies blijkt dat sociale steun zowel een buffer-effect alsook een direct gunstig
effect kan hebben op gezondheid en op diverse met gezondheid samenhangende vanabelen,
zoals de psychische toestand (Monroe et al. 1986, Williams et al. 1981), de medische
consumptic (Pilisuk et al., 1987; Broadhead ct al., 1989; Fishman, 1994), algemene morbidi-
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teil (Blake et al.. 1986: McKay et al.. 1985) en modal heil (Appels et al.. 1988; Ruberman et
al.. 1984). Dc gedachte achter net concept sociale steun is dat sociale relaties vcrondenteM
worden cen hcilzame uttwerking op de Ikhamelijke en psychische gc/ondhcid uit tc oefe-
nen. In die zin is sociale steun op te vatten als cen determinant van gc/ondheid.
Er wordt wel verband gclegd tussen coping en socialc slcun. De Riddor et al. (I9«*4) merken
op dal in de gangbare opvalting studies naar coping en die naar sociale steun weliswaar tot
twee vcrschillcndc onderzoekstradities behoren. maar dat informatie over de wederzijdse in-
vloed van sociale relatics en coping relevant /ou kunnen /ijn. (X>k andere autcurs neigen
naar ccn intcgratie van dc coping- en dc sociale steun theonc (Eckcnmde. 1991; Thoits.
1991; Revcnson. 1994). Sociale steun kan worden opgeval als een coping-strategie. dal wil
zeggen. een bron van coping die in dc sociale omgeving beschtkbaar is.
Er bestaat ccn aanzicnlijk aantal manieren om sociale steun nader te hcschrijven «I de
werking op de gezondheid tc conccplualiscren cn operationaliscrcn (Thoiis. 1982; Coyne el
al.. 1988; Sarason et al.. 1990). Wat de verschillende benadenngen met elkaar gemeen
hebben is hel oplimisme over de rol van socialc steun in gc/ondheidshevordering en preven-
tie. Vcrschillcndc typologieen van steunend gedrag /ijn vcx>rgestcld. Veclal wordl onder-
scheid gemaakt tussen twee benadenngen: dc structurrlc cn de functioncle henadenng (De
Riddcr et al.. 1994; Barrera et al.. 1986; Cohen et al.. 19X8; Sarason et al.. 1940; Mouse et
al.. I98S: Cohen et al.. 1985; Broadhcad et al.. 1989). Met ondcrschcid IN gelegen in net
anlwoord op dc vraag of socialc steun geconccptualisecrd is in termen van de Mructuur van
een interpersoonlijke relatie of sociaal netwerk (al dan niet ecu partner hebben. hcl aanlal
vrienden en bekenden. lidmaatschap van verenigingen. en*.), of in lermen van dc lunches en
kwalitcilcn die ccn rclaiic of een netwerk dienen (bijvoorbccld hel leveren van aflcclic cn
van net gevocl erbij tc hören).
De kwaliteit van sociale steun blijkt een krachtiger voorspeller voor gezondheid dan slnic-
tuur-maten (Surtees, 1980; Blazer. 1982; Broadhead et al.. 1989). House et al. (1985) pleiten
er daarom voor om in gezondheidsstudies naar sociale steun voomamelijk gericht tc zijn op
de functionele inhoud van de relaties.
De gezinsrelaties, in casu de relatie met de eigen partner, leveren een belangrijkc bron voor
sociale steun (Thompson et al., 1992). Partners zijn veelal sterk bclrokkcn bij dc bcslissin-
gen omtrent de behandcling en de dagelijkse zorg die mel dc aandoening samenhangt.
Bovendien kunnen partners voorzien in continui'leit en veiligheid in ccn leven met ccn
chronische aandoening, dat op verschillende manieren kan zijn vcrsloord (Taylor et al.,
1988; Wortman et al.. 1985). Partners vervullen op deze wijze een belangnjkc rol in de
coping van patienten met een chronische ziekte. Er zijn echter enige kanttckeningen tc
maken over het functionele aspect van sociale steun. Dat patienten met ccn chronische
ziekte een toegenomen behoeftc hebben aan cmotionele en zakelijke ondersteuning van de
partner is onomstreden (Dunkel-Schetter et al., 1982). Echter, de mogelijkhcid om cffecticvc
ondersteuning te leveren kan op verschillende wijzen beperkt blijken. Partners en andere
gezinsleden moeten ook leren wanneer zij hulp en steun moeten verlenen en wanneer niel.
Immers, te veel steun geven of op de verkeerde lijd steun geven kan negatieve consequen-
ties hebben (Revenson, 1990). Lane et al. (1992) vonden dat een toename van boosheid en
frustratie bij Cara-patienten omtrent de aandoening, tot uitdrukking kwam in negatieve
uitlatingen aan het adres van degene die ondersteuning gaf, die op haar of zijn beurt anl-
woordde met groeiende boosheid en afnemende steun. Patienten die zeer veel moeite hebben
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met hun aandoening kunnen daarmee hun dirccle otngeving ontmoedigen in het geven van
fociale ondersteuning (Silver et al., 1990).
In dit hoofdstuk werden enkele relevante thema's met betrekking tot Cara beschreven. Er
wetxlen dcnnities en epidemiologische gegevens van Cara gegeven. Vervolgens werden de
verschillcndc behandelniveaus van Cara die er binnen de Nederlandse gezondheidszorg
bestaan gcschctst. Ten slotte kwamen de gedragswetenschappelijke aspccten van de aandoe-
ning aan bod. ; .* < . s-s
Het vcrvolg van de in dit hoofdstuk beschreven gedachtenontwikkeling is een specifieke
aanpak voor paticnlen met Cara. dc longrevalidatie. In he I volgende hoofdstuk worden
aspecten van longrevalidatie. waarovcr, binnen het onderzoek waarover in dit proefschrift
vcrslag wordt gedaan, cvaluatiestudie heeft plaatsgevonden.
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LONGREVALIDATIE '
Longrevalidalie wordt dc laatste 25 jaar in toenemende male ingezet als hehandelvorm ten
behoeve van Cara-paiiemen. De meesi aangeioonde cfJecien van longrcvalidaiic zijn een
verbcterde mspanningsiolerantie, verbeicnngcn in net uilvoeren van algcmcne dagrltikse
kvensvcrnchtingen, at name van angst en depressic en afnamc van medischc consuinptic.
Deze resultaten worden »angetroffen, zonder dal er spnke is van een verbctenng van do
longfunctie. Een van de eerste puhlikaties over longrrvalidatic is afkotmtig van IVtly el al.
(1969). de auteurs die een belangnjkc bijdragc heeft gclcverd aan dc wclcnschappelijke
onderbouwing van deze behandclvorm voor Cara-palicntcn.
In dit hoofdstuk zal allcrecrst nader worden ingegaan op dclimtie. doclslclling en inhoud
van longrevalidalie. Dc organisatic van longrcvalidatic zoals die in /owcl de Nedcrlandae alt
de Angelsaksische literatuur wordt voorgesteld. /al worden beschreven. IV inhoud en
organisalie van longrevalidalie in net algcmecn en die van net NAD ten hjde van dc uitvoc-
ring van net evaluaiieonderzoek. worden uitecngczel. Daarbij /al cvcnccns emgc aandochl
worden bcsieed aan net hooggehcrgte-effect op dc luchtwegaandocntng. Vervolgens wordt
literatuur over de evalualie van clleiten van longrevalidalieprogramnta's samcngeval.
2.1. DeflnHie van tongrevalidatie
In tegensiclling to« de eerdere opvatting dat met Cara-paticntcn nicl voomchtig genoeg kan
worden omgesprongen. is longrcvalidatic vooral een activerendc bcnadcring van dc C'ara-
patienl. In 1974 formulccrdc hct Amcncan College of t'hest Physicians ondcr Iciding van
Petty, een deflnitie van longrcvalidatic Deze detinilic. die later ook werd overgcnonicn d(K>r
de American Thoracic Society, luidt als volgt: 'Pulmonary rehabilitation may be defined as
an art of medical practice in which an individually tailored, multidisciplinary program is
formulated, which through accurate diagnosis, therapy, emotional support, and education,
stabilizes or reverses both the physio- and psychopathology of pulmonary diseases and
attempts to return the patient to the highest possible functional capacity allowed by his
pulmonary handicap and overall life situation' (Petty, 1977).
In Nederland werd door een werkgroep, ingesteld in opdracht van hel College voor Zic-
kenhuisvoorzieningen, eveneens een definitie geformuleerd van longrevalidatie. Deze is min
of meer een vertaling van bovenstaande definitie van de American Thoracic Society en luidt
als volgt:
'Longrevalidatie is een op het individu toegesneden medische behandeling, gebasccrd op
accurate diagnostiek. therapie, psychische en socialc ondersteuning, en cducatie. Hct doel
van het programma is een stabilisatie of zelfs verbetering van de longaandoening. Er wordt
toegewerkt naar optimaal functioneren van de patient, rekening houdend met zijn handicap,
ten gevolge van de longaandoening, en zijn leefsituatie' (College voor Ziekenhuisvoorzienin-
gen, 1990).
' Delen van dit hoofdstuk werden eerder gepubliceerd (Van der Schoot, T.A.W. ft Kaptein, A.A. Lung, 1990.
168. &495-501).
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2.2. Doelstelling en doelgroep ; . i ; >'40,^ v f i U i " < n i
De doelgroep voor longrevalidatie bestaat uit patignten waarbij ondanks intensieve behande-
ling door de huisarts in de eerstelijn en de longspecialist in de tweedelijn geen bevredigende
oplossing voor de Cara-problcmatiek word! bereikt.
Binnen de terminologie van definitie, doelstellingen en doelgroepen van longrevalidatie
wordt vcelal gebruikt gemaakt van de door de World Health Organization (1980) in het
leven gcroepcn classificatie-lcrminologic met betrekking toi chronische aandoeningen: de
bcgnppcn 'stoomis, 'beperking' en 'handicap' (voor een nadere beschrijving zie paragraaf
1.4.2.2.).
Dcze termen kunncn tcvens worden gehanteerd in een beschrijving van categorieen van
patie'nten die voor cen longrevalidatie in aanmerking komen. Door een werkgroep bestaande
uil vertcgenwoordigcrs van verschillcnde astmacentra in Nederland werden de volgende
calcgoricän genoemd:
- de patient die beperkingen en handicaps ervaart, ondanks optimale medische zorg, en
ondanks het feit dat deze de aandoening goed kan hanteren.
- de paliönt die zijn aandoening niet goed kan hanteren en daardoor beperkingen en handi-
caps ervaart. ondanks optimale medische zorg.
- de paiicul met een dermale ernstige aandoening dat daardoor onvoldoende controle wordt
verkregen over de stoornis cn mede daardoor over de beperkingen en handicaps.
De doclslellingcn van longrcvalidatic op het niveau van de 'stoornis' worden door dezelfde
werkgroep omschreven als het realiscren van een normale, of voor de individuele patient
maximaal haalbarc, luchtwcgdoorgankclijkhcid. Verder wordt als doel gc/.icn het behandclcn
of voorkömen van acute of chronische hinderlijke klachten en Symptomen en het voorkömen
of vertragen van een mogelijk vcrsneld verlies van longfunctie. Het doel op het niveau van
de 'beperkingen' en 'handicaps' is het geheel of gedeeltclijk reduceren van de beperkingen
in het dagelijks funetioncren van de patient, met inbegrip van het lichamelijk inspanmngs-
en prestatievennogen, lerwijl tcvens het voorkömen van verergering van beperkingen in het
dagelijks lunclioncrcn (oi het doel van longrevalidatie kan worden gerekend. In het laatste
geval is het van belang dat de patient leert met zijn beperkingen om te gaan. De patient
moct door de longrevalidatie in Staat zijn actiever te worden en onafhankelijk in de zelf-
zorg. Hicrdoor ontstaat de mogclijkhcid een actievere rol in te nemen in de samenleving.
Tiep (1993) noemt de in label 2.1. geformuleerde doelen en verwachtingen van longrevali-
datie.
Door verschillende auteurs (o.a. Casaburi, 1993) wordt als belangrijkste doel van longrevali-
datie het doorbreken van de neerwaartse spiraal genoemd. Dit geschiedt voomamelijk door
patienten in Staat tc stellen cen hogere inspanningstolerantie te bereiken. Casaburi (1993,
pag. 204) voegt eraan toc dat veel van de voordelen van longrevalidatie op het psychologi-
sche vlak liggen: 'Patients become convinced that the shortness of breath they experience is
not harmful. They may in fact become desensitized to the sensation of dyspnea. One impor-
tant way to achieve the psychologic benefit of rehabilitation is through a program of pro-
gressive supervised exercise'. De/e gedachte is te vergelijken met die van de systematische
desensitisatic voor stimuli waarvoor men angstig is. Door patienten geleidelijk meer bloot te
stellen aan inspanning en kortademigheid en ze de angst hiervoor te helpen overwinnen,
zullen zc betcr in staat zijn deze inspanningen het hoofd te bieden. Hieruit zullen na verloop
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van tijd belangrijke voordelen op net vlak van de conditie en mogelijkheden tot het verrich-
ten van dagelijkse activiteiten voortvloeien.
Haas et al. (I«W3> spreken in dit verband \an the dyspnea spiral' waarmee *IJ net prooet
weergeven van vermijding van inspanning op basis van angst voor dyspnoe tijdens Itchame-
lijke inspanning. Deze vermijding van inspanning kan crtoe leiden dat de lichainchjke
conditie vcrder verslechtcn helgeen wecr kan leiden lot kortademigheid bij allerlei dagelijk-
se levcnsvemchlingen. Dit werkt verdcre vermijding van hchamclijkc mspanuinj; in de
hand. Een bclangrijk docl van longrevalidalie is gelegen in het doorbrcken van de/e spiraal.
Hiermee gaai volgens vcrschillende auleurs een verbeterd gevocl van welbevinden gepaard
(zie paragraaf 2.3.).
Tabei 2.1. Doclcn en venvachlingcn van longrcvalidatk ( Bron: Tiep. 1993)
Zieh beter voelen Meer nkli>ileil
Minder dyspnoe Thui\
Meer vertrouwen in eigen kunnen In »Je gemeenschap
Minder angsi, depressle en paniek Cicdurende vnjc lijd
Minder slapeloosheid Op hei werk
Meer uithoud ings vermögen en kracht (iroter bcreik van fuiutiis
Van becnspiercn Zcll/org
Van de armen Huishoudcn
Van de ademhalingsspieren Boodschappcn »loen
Sexuclc activiteit
Zelfcontrole en /.elfmanagement Vrijclijdsbeslcding







De verklaring voor het verbeterde welbevinden wordt veelal veronderstcld te liggen in het
feit dat de patient zieh weer in staat voelt activiteiten tc ondernemen, zieh daardoor minder
afhankelijk voelt van anderen, waardoor onder meer het zelfvcrtrouwen toenccmt en dc
stemming verbeten (Cockcroft et al., 1981; Cox et al., 1991; Sinclair et al„ 1980). Cox en
medewerkers (1988) beschrijven het belang van inspanningstraining als een middcl om het
fysieke, psychologische en sociale functioneren van patientcn met Cara te vcrbeteren. Vooral
patienten met een mildere vorm van Cara, zonder vcntilatoire insufficie'ntie, profitcren
optimaal van deze therapie, aldus de auteurs. Volgens Rosser et al. (1981) kan inspannings-
training voor een belangrijk deel worden opgevat als een interventie die ertoe leidt dat dc
angst voor dyspnoe en de daaraan geconditioneerde angst voor inspanning wordt gercdu-
ceerd. Inspanningstraining staat haaks op de vermijding van activiteiten. Daarbij blijkt dat dc
inspanningstraining nog niet altijd samen gaat met cardiopulmonaire trainingseffecten, het-
geen bevestigt dat de geobserveerde verbeteringen in uiihoudingsvcrmogen en dyspnoe
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primair een functie kunnen zijn van psychologische factoren in plaats van fysiologische
factoren, aldus de auteur.
Lertzman et al. (1976) noemen hoofdzakelijk een medisch-technisch doel van longrevali-
datie, namclijk het voorkömen van een achteruilgang van de onderliggende stoomis en het te
boven komen van de functionelc stoornissen. Om dit te bereiken is volgens de auteurs
fysiotherapie, zuurstoftherapic en psychosocialc ondersteuning noodzakelijk. De psychosoci-
ale onderstcuning dient zieh tc richten op de psychologische en emolionele problemen die
met de aandoening samenhangen. Deze zouden een belangrijke rol kunnen speien in de uit-
komsl van de therapicen (Agle et al., 1973; Dudley et al., 1973).
Carter (1986), ten slottc, gceft dc volgende doclen van longrevalidatie: het verminderen van
Symptomen, het verminderen van dyspnoe, het doen afnemen van angst en depressie, het
bereiken van een toename van algemene dagelijkse levensverrichtingen en het vergroten van
dc levenskwalitcit. Indien mogelijk, dient te worden bereikt dat de arbeidsplek kan worden
behouden, dan wel dat lerugkecr in het arbcidsproces mogelijk wordt. Tevens noemt de
autcur ccn rcductie van he I aanlal zickenhuisopnamen als doel van longrevalidatie.
2.3. l)e inhoud en organisatie van longrevalidatie in het algemeen en die van het
NAD in het bij/onder
Vcrschillende autcurs hebben dc structuur en organisatie van longrevalidatieprogramma's
bcschrcvcn (o.a. Cockcroft, 1988; Decramer, 1992; Folgering et al., 1991; Hodgkin. 1986,
1990; Lcrtzman cl al., 1976; Make, 1986; Miller. 1967; Tiep. 1993). Behoudens accent-
verschillcn komt uit dczc publikaties over het algemeen een eenduidig bee Id naar voren
betreffende de vcrschillende ondcrdelcn waaruit een longrevalidatieprogramma zou kunnen
bestaan.
In het revalidatiepnx.es werken verschillende disciplines samen om de gestelde revalidatie-
doelen tc rcaliscrcn. Ken belangrijke meerwaarde van deze werkwijze is gelegen in de
onderlinge afstemming van de diverse disciplines op regelmatige tijdstippen tijdens het
revalidaticproces. Door deze multidisciplinairc afstemming kan ook de noodzakelijke samen-
hang in het revalidatieproces worden bcwerkstelligd.
Ecu longrcvalidatictcam bcstaal veclal uit de volgende disciplines: een longarts, als eindver-
antwoordelijke van het revalidatieproces, een verpleegkundige, een fysiotherapeut, een
klinisch psyehohxig, een sociotherapeut/groepsbegeleider, een bewegingstherapeut, een
crcalief thcrapeut, een maatschappclijk werker, een dietist en medewerkers die betrokken
zijn bij (om)scholingsactiviteiten.
Het NAD bestaat sedert 1897. Aanvankelijk werden er in het toenmalige 'Nederlansche
Sanatorium' allecn tuberculose-patie'nten verpleegd. Omstreeks het jaar 1950 kwamen er
medicijnen in de handel waarmee tuberculose in de meeste gevallen genezen kon worden.
De trudilioncle geneeswijze voor tbe-patienten, de ligkuur, verdwijnt op de achtergrond. Een
opname in het hooggebergte is dan nog maar voor een beperkt aantal patienten noodzakelijk.
Vccl sanatoria in Nederland sluitcn hun deuren. De opnamecapaciteit van het Nederlandsch
Sanatorium in Davos moct worden teruggebracht van 330 naar 200 patienten. Er werd
nagedacht over een andere doelgroep. Aangezien bleek dat steeds meer mensen in Nederland
aan astma lijden en dat vcmnderstcld werd dat een verblijf in het hooggebergte voor de
einstige astmapatic'ntcn hcil/.aam was, werd in 1957 overgegaan op dc behandeling van deze
doelgrocp. Dc behandeling van patienten met astma. en later ook chronische bronchitis en
28
longemfyseem was fundamcnteel anders dan die van tuberculose: heracnvercn, in piaats van
nisten. Later is men daarvoor het begnp longrcvalidatie gaan gcbruiken. • • • } • < * « •
Een mogelijk ondenueunend aspect van dc longrevalidatie in net NAD is hel vcrhiijl in het
hooggebcrgte. Immery hoogcbergte gaat gepaard met khmatologische omslandighedcn die
voor een aanial Cara-patienien gunstig kunnen /ijn. Voor de emstige vormen van COPD
beslaal echter een contra-indK'aiic voor een verMijf in het hooggcbergtc. De mogchjke
voordelen van een hehandeling in net hwggehcrgte /ijn een goriafere male van luchtvcroni-
reiniging dan op zcemveau en een stabiel wecnype. Bovendien worth wel als bclangnjke
factor van hel hooggeberglckhmaat de gunstige invloed van dc atwciighcid van huisstof-
allergenen beschouwd (o.a. Zuidema. 1970). Ook bhjkcn de conccntraties aun pollen on
schimmelsporen lager te zijn dan i>p zeenivcau (o.a. Leuschncr ct al.. I*->St > IV cu-niuclc
effecten van net hoi>ggebergte op Cars hcbbcn betrckking op het vcrhcu-u-n \.m >U- Inpcrre-
activiteit van de luchtwcgen (Boner ct al.. I98.V IW1| . I)c/c lactorvn /oudcn con günstig
uitgangspunt kunnen bicden voor longrcvalidatie in net hooggehergtc. Doot net C'cntraal
Beleidsorgaan voor inlercollegialc toetsing (CBO) wcrd recent ecu rapport opgcstcld met als
titel: Indicaliestclling voor behandeln)}: van astmapalie'nlcn in hel hooggchcrgtr . In dit
rapport wordt als indicatiecntenuni genoemd ccn uilgcsproken allergic en hypcrrcakliviicil
(pag. S). Verder wordt gcsteld: Wetenschappehjk onderzoek naar dc eftectcn van hchandc-
ling in hel hooggebergtc is schaars. In publikutics hicrovcr wordt verschillcnd geoonJeeld
over de waarde van de behandcling in hel hooggehergtc in vergehjking met dc resultaten va
behandehng op zecniveau. Aan nicuw en goed gefundeerd ondenrock op du gcbicd bestaal
duidelijke behocfte (pag. 6).
De opnamc-procedure voor hel NAD bestaat uit een aantal stappen. Alvorens dc patient
wordt opgenomen in dit centrum vindt nader onderzoek plaals omlrcnl dc gcschiklhcid voor
een longrevalidade in het hooggebergte. Nadat de arts in Nederland en de arts in het NAD
schriftelijk en telefonisch overleg hebben omtrent de mogelijkheden van behandehng in het
NAD en daarover een voorlopige overeenstemming hebben bereikt, wordt dc maatschap-
pelijk werker verbonden aan het bureau in Nederland ingeschakcld. om een nadere intake uit
te voeren. Hierin worden vanuit het perspectief van dc patient de ziektegeschiedenis, dc
mogelijkheden, beperkingen en de gezins- en familieomstandighedcn in kaart gebracht.
Tevens worden de doelen ge'inventariseerd die dc patient bij een opname in hel NAD voor
ogen heeft. Deze doelen worden als zeer belangrijk aangemerkt, aangczien ze informatie
geven over de motivatie van de patient voor behandehng. Hel resultaat van de intake wordt
met het opnameteam van het NAD besproken. Op basis van dc medischc indicaticcritcria en
de resultaten uit de intake komt de beslissing over een opname in het NAD tot stand.
Contra-indicaties zijn een te läge zuurstofspanning in het bloed. risico's voor het functione-
ren voor het hart en te weinig of geen motivatie voor een eigen actieve inbreng in het
revalidatieproces. De rokende patient wordt niet van opname uitgesloten. In het astmacen-
trum en de directe omgeving hiervan bestaat een rookverbod.
Driewekelijks vindt er een opname plaats. Meestal worden ongeveer acht patienten tegelijk
opgenomen, die tijdens hun reis van Nederland naar Davos worden begeleid door vcrplecg-
kundigen en soms door een arts. In het NAD aangekomen wordt elke patient ontvangen
door stafleden en door de patientengroep waann hij of zij een bclangnjk dcel van net
revalidatieproces zal gaan doormaken.
De patient wordt binnen de eerste uren van opname door de longarts gezien.
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De /o/ijjam is verantwoordelijk voor de medische zorg en net 'eindprodukt' van de longre-
validatie. Het doel van de mn/m-A? zorj? binnen de multidiseiplinaire longrevalidatiebehan-
deling is gcricht op het beinvlocdcn van de pulmonale klachten en de daaruit voortvloeiende
somalische problcmcn op de körte en de lange termijn. Centraal Staat het verminderen,
respectievelijk opheffen van de bronchusobstmetie. De longarts bespreekt met de patient niet
allccn de diagnose, prognose en de voortgang van de behandeling, er wordt ook bijzondere
aandacht besteed aan de medicamenteuze behandeling. Het benadrukken van het belang van
onderhoudsdosenngen en het opstellen en bespreken en waar mogelijk toetsen van het
crisisplan, zijn steeds terugkerende thema's. Voor de behandeling van luchtwegobstrueties
zijn luchlwegvcrwijdcrs van groot belang. Verschillende medicijnen worden voor dit doel
aangewend. Aerosol bronchusverwijders vormen in dit verband een integraal onderdeel van
alle behandclprogramma's voor Cara, terwijl een groot aantal patienten dat voor longre-
validatic in het NAD in aanmerking komt, tevens orale corticosteroiden krijgt voorgeschre-
ven.
De v?rp/<vx4u/ft#£<' is intensief bij de behandeling betrokken. Vanuit de aard van de pati-
entcnpopulatic hebben de vcrplccgkundigcn v(K>rnamclijk een signalercnde, terugkoppelende
en educatieve funclie. Hicrmec leveren zij een belangrijke bijdrage aan het creeren van
voorwaarden, die uitcindclijk tot een verbeterde therapietrouw, goede zelfzorg en goed self-
manugement met hetrekking toi de omgang met de aandoening moeten leiden.
De ,#.rif>/*m//x»M/ is gcricht op hcl aanleren en toepassen van ademhalings- en sputumeva-
cuatictcchnickcn. Het bclungrijkste doel van de adcmhalingstechniekcn is het helpen van de
patient DID de inspanning van hcl ademen zoveel mogelijk te verminderen. Het adempatroon
dient in cerste insiantic een adequate ventilatic te leveren. Dat wil zeggen, een ventilatie die
in overecnstemming is met de /.uurstofbchoeflc, die op zijn beurt afliankclijk is van de
werking van de longcn cn hcl niveau van fysieke activitcil. Anderzijds verzorgl een adequa-
te ventilatic een koolzuurafgifte die voldoende zuurstofopname mogelijk maakt en het zuur-
base-cvenwichl ondcrsteunl (dal wil zeggen: hyperventilatie voorkomt). Om dit te bereiken
wordt de patient gcleerd om zo langzaam cn onlspannen mogelijk te ademen, waarbij erop
wordt gelcl dat de adembeweging zo cconomisch mogelijk wordt uitgevoerd, waar mogelijk
abdominaal (buikadcmhaling). Ben langzaam, ontspannen adempatroon dal als doel heeft om
tc allen tijde (ook tijdcns fysieke inspanning) controle over het ademhalingspatroon te
behouden (West et al„ 1992). Bijzonder belangrijk hierbij is het om te leren controle krijgen
over de uiladcming. Immers, wanncer deze te sncl plaatsvindt zal dat leiden tot toegenomen
luchtwcgwccrstand, vanwege een collaps van de luchtwegen. De fysiotherapeut wordt verder
bclrokkcn bij patienten die gehinderd worden door slijm in de luchtwegen. De nadruk hierbij
ligt op het aanlercn van technicken die de patient zo zelfstandig als mogelijk maken in het
verwijderen hiervan uit de luchlwegen. Door training van dergelijke ademhalingstechnieken
door de fysiotherapeut ontstaat een efficicnler gebruik van de ademhalingsspieren en wordt
de afhankclijkhcid van anderen vcrkleind. Naast deze therapieen is de fysiotherapeut betrok-
ken bij de opzet cn uitvoering van inspanningstraining-programma's.
/n.v/)<jN;f//i,i>.vrr(H>im,i,> wordt vrijwel zonder uitzondering als wezenlijk onderdeel beschouwd
vun longrcvulidatic. Make (1986) stelt dat een inspanningstraining-programma de hoeksteen
van longrevalidutie dient te zijn. Immers, in meerdere publikaties is aangetoond dat inspan-
ningstruining leidt tot verbetcringen van de inspanningscapaciteit bij chronisch obstruetieve
longaandocningcn (zic ook paragraaf 2.3.). lnspanningstraming werd binnen het NAD ten
tijde van het evaluaticonder/oek waarover hier verslag wordt gedaan, vijf dagen per week
gedurende tien weken gegeven. Patienten fietsen en lopen gedurende twintig minuten met
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een riartsJag die overeenstemt met 70% van de maximale /uursiol consumptie. Patienten met
een emstige voim van COPD wenkn van du prugrammaondcnJeel uitgesloten. De/e pati-
enien werden volgens een indmdueel aangepasl programma gelraind. De hartslag wcrd
tegelijkenijd gemeten. Buiten de trainingstijd kon op verNchillende manieren gehruik gc-
maaki worden van begeicide lK.hamchjkc inspanmng. zowcl in de sporUaal als huiten. op
vlak en op geaccidenteerd lenein. Tijdcns de behandehng in hei NAD werden de patienten
voorbercid op mogelijkheden dezc activiicitcn thuis voon le zctten.
De rol van de /vHrxinxs/ArraprM/ was vooraJ gelegen in hct leren verbogen van hct hewe-
gingsplezier. niet alleen in en rond net NAD maar tcven«. binnen hri dagclijks leven in
Ncderland. Doof middcl van de/e ihcrapievorm wcrd dc patient in de gclcgenhcid gcslcld
allerlei bewegings- en inspanningsmogelijkheden tc gaan ontdekken. DixmJat dit vcclal in
groepsverband plaatsvond kon de patient /ich lemidden van lotgenoien aangcmocdigd
voclen en zieh latcn inspireren tot hct vinden van nieuwc hewcgingMiiugchjkhcdcn. I'evcns
werden de patienten gestimuleerd lid tc worden van een sportclub of zieh aan te sluitcn hij
ttn van de regionale sporlmogelijkheden voor Cara-paticnlen.
Op zock gaan naar mcuwe hobby's en activitcitcn gcheurde oiKlcr leiding van dc c7r<i/i«*vr
dwro/vur In groepsverband wcrd gewerkt met matenalcn als mciaal. hout. vert en wol,
terwijl tcvens activiteiten in de vorm van projectcn met gcbruikmaking van ondcr andere
video en fotografic werden gestimuleerd.
Een belangrijk. doch minder aan een discipline gebunden ondcrdcel binnen hel longer vahda-
ticproccs van hct NAD was wai in dc Angclsaksischc lilcraluur hckciul staal ondcr tic term
'patient education' en in Ncdcrland vcclal onder dc lerm 'cducalic' ol '#r;(m<//irf</.vk'<M>r-
/ic/tfinx ™ -opvocdwjf" fGVOA Paticntcnvoorlichting hccfl in dc jaren lachtig ccn Meeds
belangrijkcr plaals ingenomen bi| hel bevurdcren van gc/ondhcid (Damuiscaun el al.. I4KK).
De longarts, vcrplccgkundigc. lysiothcrapcul en psycholoog. waren de dircclc uilvucrdcrs
van GVO, terwijl ook de andere disciplines de inhoud en pnncipes die hicraan ten groncislag
liggen uitdroegen jegens de patient. De achlerliggende gedachte van CiVO binnen hel
behandelproces was dat een goed begrip omtrent de aandoening bijdraagt aan ccn aclicvc rol
van de zijde van de patient in de realisering van de doelen van hel longrevalidatieprogram-
ma. Hel gaat daarbij vooral om hel leren begrijpen van het mcchanismc van kortademighcid
en de speeifieke rol van de verschillende aspecten van hel behandelprogramma. Bij (JVO
voor Cara-patienten wordt onder meer uitleg gegeven over hel mcchanismc van dc lucht-
wegobstructie en wordt inzicht gegeven in de (medicamenteuze) nchandclingsmogclijkhcden
die worden geboden. Verdcr worden inhalatietechnieken en hel adequaat gcbruik en onder-
houd van inhalatie-apparatuur besproken. aangeleerd en gecontroleerd. Ook hel aanlcren van
technieken voor het bereiken van relaxatie, loegepast op ademhaling en allerlei vormen van
inspanning en angst bij benauwdheid (Renfroe, 1988), evalualie van de activiteiten in hel
dagelijks leven teneinde energie-verspilling op te sporen en manieren te vinden om ieder
aspect van het leven minder inspannend en met meer plezicr tc laten plaatsvinden, werd
onder GVO begrepen. Door middel van verschillende thema-bijeenkomsten werd dc palitnl
zowel inhoudehjk geinformeerd alsook begeleid in de richting van de noodzakelijke ge-
dragsveranderingen. Bovenstaande GVO-activileiten hebben recent geleid tol een v<x>r
behandelaars en patienten bruikbare handleiding (Bij de Vaate el al., 1995).
Een eveneens inierdisciplinair onderdeel was het stimuleren van zW/zor^ e/J 5f/^na«u>femfnr
Hieronder wordt een veelvoud van intervenlies verstaan met als doel het creeren van minder
afhankelijkheid van de patient van de omgeving en van dc behandelcnd arts. Hoe cmstiger
het ziektebeeld, hoe moeilijker het voor de patient is op adequate wijze met de aandoening
31
om te gaan. Naanmale de ernst van de aandoening toeneemt, neemt veelal ook de medische
consumptie toe. Daarmee raken veel patienten verstrikt in de veelheid van medicijnen en het
ongrijpbare klachtenpatroon. In dc literatuur wordt veel aandacht besteed aan selfmanage-
ment, vooral als het gaat om astma. Goodall et al. (1991) omschrijven selfmanagement als
'a set of skilled behaviors engaged in to manage one's own illness'. Belangrijk bij self-
managcmeni-lraining is de nadruk op de eigen verantwoordelijkheid. de informatie- en
kennisoverdracht over dc /.iektc (zie ook onder GVO), en het aanleren van een positieve
houding ten aanzien van de noodzaak de ziekte te leren hanteren, aldus de auteur. Hindi-
Alexander (1985) geeft de volgende definitie van selfmanagement: 'Seifmanagement is an
educational process whereby persons with various health problems leam to work with health
care providers to help themselves, thereby enhancing the therapeutic intervention'. Het
begrip selfmanagement is cssentieel bij de behandeling van chronische ziekten in het alge-
mccn. waarbij hei /.ich actief opstcllen van dc patient cen belangrijke voorwaarde is voor
behandeling en rcvalidatie. Selfmanagemcnttraining vindt zowel plaats bij kinderen (Fireman
ct al., 1981; Blessing-Moore et al., 1985; Creer, 1983; Creer el al., 1988; Rolnick, 1988). als
bij volwasscnen met Cara (Green et al.. 1977; Creer et al., 1989). Binnen het longreva-
lidalicprogramma van het NAD was selfmanagementtraining een integraal onderdeel van het
bchandclprogramma. Doclstellingcn en uitgangspunten van de selfmangemcntbevordering
zijn het vcmiindcring van acute Machten, de ontwikkcling van vaardigheden om actief en
prcvenlicf ten aanzien van de eigen klachten te handelen (juiste medicatie-inname, voorko-
men van hl(H>tslctling aan ullcrgcncn, adequate lichaamsbeweging, niet roken, etc.), een
grolcr gevocl van hchcersing van de eigen Symptomen, ook wel het bevorderen van 'self-
efficacy" (Handura. 1977; Devins et al.. 1988) en kennisvermeerdering over de ziekte en de
behandeling. De/.c doclstellingcn werden door alle disciplines die betrokken waren bij het
longrcvulidaticprogramma van het NAD ondcrsteund. Elke discipline leverde een bijdrage
aan het behalcn van dezc doelstellingcn. Daarbij speelde GVO een belangrijke rol.
Of Jt//'ni.T(-/i />.vvr/i<»/rw#. De werk/.aamheden van de klinisch psychologen in het NAD liggen
zowel op het vlak van psychodiagnostiek als van behandeling. Behandeling vond zowel
individuccl als in groepsverband plaats.
/\Yyr/»fHfl«KMavr/V/t. f-llkc patient die in het NAD werd opgenomen kwam voor een aantal
intakegesprckken bij dc psycholoog. Hicrbinnen werd een indruk verkregen van de belang-
rijkstc psychologische problemcn die er in samenhang met de aandoening bestonden. In het
kader van het onderzoek werd een testbattcrij afgenomen. waarvan de resultaten een bijdrage
leverden aan de individucle behandelplanncn. De testbatterij bestond uit een standaardge-
deeltc (tevens ten behoeve van het evaluatieonderzoek waarover in dit proefschrift wordt
gerapporteerd). en uit een gcdcelte waarmec diagnostiek van de specifieke problematiek van
de patient plualsvond. Hierin was onder andere neuropsychologisch testmateriaal opgeno-
men.
Voor cen nadere beschrijving van het standaard testgedeelte kan worden verwezen naar
hoofdstuk 3. Hr werd uitgegaan van drie te onderscheiden assessment-niveaus, te weten: de
pcrsoonlijkheid van de patient, de attitude ten opzichte van de aandoening en de subjeetieve
ervaring ten opzichte van de aandoening.
D«> /i.vyc/if»/f\»,»».w>ic' /)<-/i(jri<yc/in^  is voornamelijk gericht op het creeren van betere voor-
waarden voor cen juiste omgang met de aandoening in het algemeen en deelaspecten daar-
van in het bijzonder. In het algemeen kan worden gedacht aan de gunstige beinvloeding van
het zicktcgedrag maar ook aan een psychologische begelciding van het acceptatieproces
samenhangend met de erkenning van de lichamelijke bepcrkingen samengaat. Verder kan de
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psychologische behandeling een belangrijke rol speien in hei helpen ovcrwinnen van de
angst voor bijvoorbeeld lichamelijke inspanning. of hei helpen ovcrwinnen van de schaamle
voor dc aandoening cn het onder hehandeltng /ijn. Angsl. depressie. schaamle cn veronge-
lijkthcid zijn bij de NAD-populatie veel voorkomende emolies. Door de psychologen in hei
NAD wonit gewerkt vanuit de veronderslelling dat de/e emolics hei gcdrag van dc patient
en daarmee hei revalidatieproces en de 'medical outcome" in negalievc zin kunnen heinvloe-
den.
De psychologische invalshoek van waamit met dc pattern gewerkt wordt kan verschillcnd
zijn. In het NAD wordt. afhankelijk van de insiclhng cn achtergrond van de klinisch psy-
choloog. vanuil een cognittef-gcdragsthcrapculischc of vanuit cen meer psychagogische
optiek gewerkt. Eerstgenoemde henadering lijkt /ich het meesi te lenen voor angstherumde-
ling en voor het opheffen van hardnekkig verniijdingsgedrag. hijvoorbeeld mci belrvkking
lot lichamclijkc inspanning. IX' psychagogische henadering. die onder meer is gcnchl op hcl
leven met heperkingen lijkt mcer geschikt voor dc hcgclciding en ondersicuning van het
aeeeptatiepmees. Dez* hevinding is evenwel niel gehaseerd op onderzocksfciicn. maar 7.ij
berust op klinische ervaring.
Een rcchtvaardiging voor een ondersleuning van het rcvalidaitcproccs d(H>r cogniticf-ge-
dragsthcrapcutischc interventies vinden wc onder aiukrc binnen dc onder/oeksliieraluur, van
waaruil de conclusic kan worden gclrokkcn dat dc individucle respons op somalische aan-
doeningen in het algemecn (Sensky. 1990) en op Cara in hcl bijzonder (Alkinx cl al. 1984)
meer samenhangt met cogniiicvc facloren dan met variahelen als ernst van dc aandoening of
ernst van de Symptomen. Dit prineipe werd eerder dix>r Kinsman cl al. (1982) beschreven
onder de term 'psychomainienancc' (zie ook hoofdstuk I). Niel allccn de crnsl van de
aandoening. maar ook de wij/c waarop de patient de aandoening cn hcl onder behandeling
zijn waameemt en ervaart heeft invlocd op hcl bcloop ervan. Du komt onder nicer lot
uitdrukking in het aantal heropnamen en de lengte van opname, het aanlal aanvallen en hcl
school- en werkverzuim (o.a. Kaptein, 1982). Intussen werden dc angst- en depressiebchan-
deling al in 1973 beschreven als belangrijke voorwaarden voor het welslagen van longreva-
lidatie (Agle et al.. 1973).
Zowel bij Cara als bij andere aandoeningen blijkt cognitieve gedragstherapie tot gezond-
heidswinst te kunnen leiden. Het leidt tot afname van depressic bij palicntcn met multiple
sclerose (Larcombe el al., 1984), tot symptoomreduetie bij palienten met 'intlammatory
bowel disease' (Schwarz et al., 1991), tot afname van psychische klachten bij patienten met
kanker (Tarrier et al., 1984; Skinner et al., 1990), tot reduetie van hooldpijnklachtcn bij
patienten met migraine (Richardson, 1989) en tot vermindering van klachten bij patienten
met alopisch eczeem (Goldstein, 1990). Aan de hand van de beschrijving van cen onderzock
van Atkins et al. (1984) en van Maes et al. (1988) zal nu de effectiviteit van cognitieve
gedragstherapie bij Cara-patienten nader worden belicht.
In een gerandomiseerd, gecontroleerd onderzoek vergeleken Atkins et al. (1984) verschil-
lende methoden om patienten met COPD aan te moedigen tot lichamelijke inspanning. Zij
hanteerden drie experimentele en twee controlegroepen. In de gedragsmodificatiegrocp
werden patienten geinstrueerd zichzelf te belonen voor lichamelijke inspanning. De cognitie-
ve modificatiegroep gebruikte cognitieve herslructurering met als doel de motivatie voor
inspanning te vergroten. Dit gebeurde vanuit de aanname dat cognitieve verandering noodza-
kelijk is om lange termijn gedragsverandering te bewerkstelligen. Patienten werden in deze
cognitieve herstructureringsgroep geinstrueerd hoe zij hun interne dialoog tijdens stressvollc
situaties konden veranderen. In een derde groep werd gedragsmodificatie met cognitieve hcr-
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structurering gecombineerd. Er werden twee controlegroepen in net onderzoek betrokken. In
c'e'n ervan kregen de proefpersonen evenveel aandacht als in de experimentele groepen, maar
gecn behandeling. In de andere groep werden helemaal geen behandeling en aandacht
geboden. Resultaten van de zes-maands follow-up tonen dat de gecombineerde cognitieve en
gedragsmodificatiegroep een significant grotere at stand liep dan de groepen waarin alleen
cognitieve of gedragsmodificatie werd geboden. De patienten uit alle drie de behandelgroe-
pen legden meer afstand af dan de proefpersonen uit de controlegroepen. Ook inspanningsto-
lerantie nam hij de patienten uit de behandelgroepen, in vergelijking met die uit de controle-
groepen de eerste dric maanden toe. Na zes maanden was deze toename van de inspanning-
stoleraniic nict meer statistisch significant. Echter, het welbevinden bleef voor wat de
cxpcrimenlele groepen belreft gedurendc de zes-maands follow-up toenemen. terwijl deze in
de controlegroepen afnam. In overecnstemming met resultaten uit ander longrevalidatie-
cffcctonderzock ondervonden de patienten geen verbetering van de longfunctie. Dit onder-
zock van Atkins en medewerkers looni aan, dat cognitieve en gedragsstrategieen een belang-
rijkc bijdragc kunnen leveren in het motiveren en het behouden van therapietrouw bij
loopprogramma's voor Cara-paliänten.
Een ander voorbceld van cognitieve gedragstherapie ten behoeve van de behandeling van
Cara-paticntcn treffen wc aan bij onderzock van Maes et al. (1987), die een cognitief
intervcnlicprogramma ontwikkelden om coping-gedrag van astmapatienten te veranderen
tencinde de emolionele gcvolgen van de aandoening en de medische consumptie te beinvloe-
dcn. IX* eflcclen van het progranima werden geinvenlariseerd door middel van cen pretest-
posttest control group design. Het programma werd aangeboden aan tien patienten en hun
partners. De aulcurs vonden dat patienten die het programma kregen geboden. minder
gepreoccupccrd waren met hun astma cn minder cmotionele problemen (waaronder angst en
boosheid) vertoonden in hun dagclijks leven. Bovendien gebruikten zij minder corti-
costero'iden.
Zowel het onderzoek van Maes et al. als van Atkins el al. tonen het belang aan van cogni-
tieve gedragstherapeutische technieken binnen de behandeling van patienten met Cara.
Een /'m/mc/Mp/? rofl/M7i>w K«fr«#sf>i«'/-tf/?/> kan op verschillende momenten tijdens een opname
van start gaan en is vtximamcli jk gericht op het opbouwen van nieuwe, meer functionele gedachten
cn opvaltingcn omtrenl de aandoening cn de implicaties ervan. Het doel van deze individuele
cognitieve gedragstherupie bij Cara-patienten opgenomen in net NAD is om voldoende voorwaarden
tc crccrcn vtx>r een verbeterdc Umgang met de aandoening en een daarmee samenhangend verbeterd
subjeetief welbevinden. Als zodanig is deze therapievorm onlosmakelijk verbunden met het
totale longrcvalidalieproccs. Deze behandelvorm is gestruetureerd en directief van aard. Er
zijn grofweg drie fasen te onderscheiden: de eerste fase van inventarisatie van disfunctionele
cn functionele assumplies, de tweedc fasc. waarin veranderingen worden aangebracht in cognities
en de derde fase, waarin de cognitieve veranderingen een definitieve weerslag dienen te krijgen
in gedrag dat gcricht is op een juiste omgang met de aandoening.
Binnen de eerste läse wordt allereerst ruim aandacht besteed aan de veelal noodzakelijke bijstelling
van het bestaande beeld dat patienten hebben van een psycholoog en de behandeling die daar
aan de orde kan zijn. Dit is van groot belang voor het welslagen van de behandeling. Enkele
in dit verband veel gehoorde disfunctionele opvattingen over behandeling zijn: Als ik naar
de psycholoog moet zal de dokter wel denken dat er geen lichamelijke oorzaak bestaat voor
mijn zickte" en: 'Mijn dokter zal me wel hebben opgegeven" of: Ik word verwezen naar de
psycholoog, dal betckent dat de dokter denkt dat ik gek word, of hij vindt mij een lastige patient'.
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Om de patient hieromtrent gems« te stellen »ordt veelal henadrukt dal hei zeker met de hedoelmg
is op zock te gaan naar psychologische oorzaken van de aandoening. maar oin sanien te uchtorhalcn
wai de cognitieve en gedragsfactoren zijn die. naast de Symptomen van Cam. het lev on mcl
de aandoening kunnen hemoeilijken. dan wel de hehandeling ervan in de weg staun. Vcrvolgens
wordt binnen dezc eersie fase een inveniansatie gemaakt van cognttics die samenhangen mcl
dc aandoening. met dc emolioncle gcvolgcn crvan en IIKI hci leu dat een mtcnsieve hehandeling
mocl worden ondergaan.
In de tweede fase worden de verschilfende cognilies aan vcrandcnngstcchnickcn hlootgcsield.
Een hierbij veel gehantccrde lechnick is de /ogenaamde socratischc mcthodc. Dc vragen die
binnen deze methode worden gcstcld dienen enoe de patient /ich bewust tc lalcn worden van
de gedachten die bij hem of haar cen rol speien, deze gedachten op cognitieve vervorming
te onder/ocken en ze tc vervangen door nicer adequate gedachten (o.a. Beck et al.. I «MM.
Bclangnjk is dal de/e tweede fa.se loit.lt tot dc motivatic om nicuwc gedragingen tc heprocven
en adequate gedragingen vast te houden. In de derde fase worden gedragingen uitgcvocrd. die
voorhecn als gcvolg van dc disfunctioncle cognilies werden vcmieden. Oil gcschicdt aanvankclijk
ondcr begeleiding. later zellstandig. Veel gehc/igdc distunclionelc cognilies My ken de vollende;
- ik mag me niet inspannen. anders word ik henauwd
- als ik met anderen op stap ga hen ik dicgenen lot last vanwege mijn henauwdheden
• nu ik weel dal ik emfyseem heb is er voor nuj in IK I leven nicls nicer le heleven
- mensen denken dat ik anders ben omdat ik ademhalingsmocilijkhcdcn heb
- wanncer je eenmaal in een /ickcnhuis gelegen hebt, bchundclcn mensen jc anders dan dMTVOOT
- als je adcmhalingsmocilijkhcdcn hebt, denken andere mensen dal je gecMehjk een kneusje
bent en tel je niet echt meer mee
- mensen geven meer om jc wanncer jc gezond benl
• opgenomen worden in een /ickcnhuis betckent in net algemeen cen stap op weg naar ieta
- ik kan mijn medicijnen onmogelijk in het zieht van anderen innemen, zij zullen me uitlachcn
of denken dat ik me aanstel
- als je teveel aandacht aan je aandoening schenkt toon je niet dat je sterk bent en laat je je
kennen
- niemand mag aan me zien dat ik het soms mocilijk heb met ademen, ze kunnen dan denken
dat ik hulp nodig heb
Enkele van bovenstaandc omschrijvingen van cognities zijn tevens items van dc Respiratory
Illness Opinion Survey (RIOS; Staudenmayer et al., 1978).
De ervaring binnen de klinische praktijk leert dat bovenstaande en andere disfunctionelc cognilies
over het algemeen niet net directe gevolg zijn van het leven met de aandoening maar juist verband
houden met premorbide ervaringen en persoonlijkheidseigenschappen. Zo blijkt een persoonlijkheid
met ontwijkende trekken over het algemeen te beschikken over andere basisassumptics cn daaruit
voortkomende cognities, dan een persoonlijkheid met afhankelijke trekken of een persoonlijkheid
met narcistische trekken. Gezien het bovenstaande dient de klinisch psycholoog in een
astmacentrum te beschikken over goede diagnostische en therapeutische vaardigheden.
Samenvattend kan worden gesteld dat longrevalidatie een multidisciplinairc bchandclvorm is
Verschiliende disciplines werken in nauw onderling overleg aan de gestclde revalidatiedoelen.
De actieve inbreng van de patient is daarbij van wezenlijk belang. Het vcelvoud van
behandelondcrdelen en de variatie die daarbij in de literatuur wordt aangetroffen geven aan
dat de term longrevalidatie een 'containerbegrip' is.
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2.4. KfTectonderzoek naar longrevalidatie *- *~^."- ' - r - i v . r r v , ; • • • ; ' • ••••••••«-.•( - a U
In deze paragraaf worden enkelc onderzoek naar effecten van longrevalidatie samengevat. Het
lilcratuurhesland waarop dcze studie is gebaseerd, is samengesteld op grond van raadplegmg
van de Medlinc CD-Rom vanaf 1966. Er werd gezocht aan de hand van de trefwoorden "lung
disease, obstructive', en rehabilitation'. De hieruit verkregen selectie van literatuur werd aangevuld
met enkele titcis verkregen uit dc referentielijsten van de op bovenstaande wijze verkregen
artikelen. In totaal worden 24 studies samengevat, waarvan zeven werden verricht in Nederland.
Het mecrcndccl betreft Amcrikaans onderzoek.
In dc hicmavolgcndc alinca worden cnkele methodologische tekortkomingen van effectonderzoek
naar longrevaiidalie opgesomd. In de eerste plaats ontbreekt in veel studies een controlegroep.
Wanncer ccn controlegroep wordl gcbruikt blijkt dat deze in de meeste gevallen niel gematched
is. Bclangnjk is te matchen op diagnose (astma dan wcl COPD), op emst van de aandoening
en variabelen als geslachi en leefiijd. In de verschillende studies blijkt onduidelijkheid over
dc diagnoses aslma en COPD tc bestaan. In veel studies wordt geen onderscheid aangegeven
tusscn astma en COPD, ol'cr wordt nict aangegeven volgens welke criteria toi de beide diagnoses
werd beslotcn. In ccn aantal ondcr/oeken wordt gebruik gemaakt van de term COPD waaronder
in sommigc gevallen ook astma moel worden begrepen. Vervolgens blijkt de aard van de
afhankclijke variabelen vcrschillend Ic zijn. Hicruit vlocit v<x>rt dat ook het meetinstrumentarium
dat wordt gcbruikl tcr bepaling van dc pre- en postmcting eveneens per onderzoek verschilt.
Dit bemoeilijkl cvcnccns dc ondcrlinge vcrgclijkbaarheid van de studies. Overigens is de moeilijke
vergclijkbaarhcid ook hcl gevolg van dal wat gcevalueerd wordl, het longrevalidaticprogramma
zelf. In dc mccstc studies wordl een andere samenslelling van interventies gehanieerd. Er blijkt
•prake van ccn c<x-klailhcnadcring (met mccrdcrc interventies tcgelijk werken aan de doelstelling)
.w*aertnnr hri niiM mijiN-ljik i* «an t(\pevrn welk onderdeel van hel longrevalidatieprogramma
het meesi hect't bijgedragen aan het bcreikte effect. Toch wordt het effect veelal loegeschreven
aan een dcelintcrvcntic, mcestal dc inspanningstraining.
In label 2.2. slaan dc onder/oeken samengevat. Dc label is samengesteld volgens de volgende
indcling: dc eerste aulcur, het puhlicaticjaar, dc omvang van de groep patienten. de gemiddelde
lecftijd en de diagnose van de onderzoekspopulatie, dc aard van de selling waarbinnen de
longrcvalidatic plaalsvorul (intramuraal of cxlramuraal), hel accent binnen hel longrevali-
daticprogramma waarover evaluatie plaalsvond '. de follow-up periode, of er gebruik werd
gemaakt van een controlcgrocp. dc aard van de afhankelijke variabelen - en ten slotte een
samcnvalting van de belangrijkste resultaten van het betreffende onderzoek.
' Er werd een onderscheid uangebracht lussen technische en psychologische interventies. Onder eerstgenoemde
ressorteren inüpanningstrainmg. iiKdicanrcnleuze therupie en fysiothcrapie. waaronder ademhalingsoefeningen.
Onder fisychologisclw intenentieN moeten in de/e label alle interventies worden begrepen die niel onder de technische
vullen. dm wil /eggen psychologische behandclingen. psychosociale ondersteuning. maar ook GVO of wat veelal
met 'patient education' wordt aangeduid.
" Hicrhij weixl onderscheid gemaakt tussen technische vanahelen waaronder fysiologische parameters, longfuncaematen
en bloedgaswaaixlen, en psychologische vanabelen, waaronder de kwaliteit van leven, het welbevinden, etc.
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Subjectieve verbetenng en toegenomen
inspamingstolerantie en meer mogelijkhe-
den in hei verrichten van dagelijkte activi-
teiten. Tevent afname van angst, depreuie
en %onuti«che preoccup«tie D e « verbele-
nngen hielden Hand tijden« de follow up
penode
Geen verbetenng van de longfunctie. wel
loename van de imparmingiioleramie: een
toegenomen welbevinden en / f If vertrau wen
Verbetenng in vemilatie. verbeterinf Hem
mirtg. geen verandenngen met belrekking
tot afhankelijkheid en psychopxhoiogic
Geen verandenng van hel lichaamtgewichl.
de longtunctie en de harulag. wel van p»y-
UMWiuteyocp npponeerden dcze verm-
ocfinfcn nice
de emouonefc en 4e psychologMchc ken-






















































Op de körte termijn werden verbeteringen
\asigestcld qua inspanningscapaciteit en
longfunctie (1979). Op de lange termijn
werd een \erbetering geionstaieerd op het
vlak van de modische consumpue (heropna-
men. poliklinische contacten. antibiotica-
gebruik) en het verloop van de longfunclie.
De inspanningscapaciteit van de revalidatic
groep bleek bij follow-up niet beter dan die
van de controlegroep.
Zuurstof. harts lag- en ademhalingsfrequen
tie blijken toegenomen. Bij 16 van de 29
patientcn verbeterde de ervanng van kort-
ademigheid. bij 11 van de 29 de ervaren
beperkingen in dagelijkse activiteiten.
Na 3 jaar leefde nog 64 %. na 5 jaar nog
41 % en na 10 jaar nog 17 'V van de on-
derzoeksgroep. Kr bleek een afname van
het aanlal ziekenhuisdagen in verband met
de Cara-klachten. een verbetering van de
Cara-symptomen en een verbeterde levens-
stijl. De mate van succes van het program-
ma bleek afhankelijk van het moment waar
op het programma startle binnen het sta-























































Er bkek na 8 tot 12 maanden bij alle 15
palienten een loename le hebben plaauge-
vonden van de 12-minuten loopafuand.
Tevem Week bij alle patienien ecn afname
van kortademigheidsklachten. Bij 12 pan-
enten wcrd een verbetenng van het gevoel
van welhevinden geconstaleerd en bij 10
een toename in mogelijkheden lot het uil-
voeren van dagelijkte activiteilcn.
De impamingsiolerantie en het alfehcel
welbevinden verbeterde wel in de inapan-
ningurainingsgroep. met in de cooMote-
groep hf vcmd geen venVtenng platfs van
de longfunctie
Bij de patienten uit dt dne expcnmentele
groepen (fedragtmodtricalie. cogmlieve
modificalie en togniueve gedrafunodifica-
tie) vtfbeienlt de loopalstand. bij die uit de
dne maanden na behandeling Meek de
•npamungMoiennue m de »pcrinieMek
groepen «erbeterd. in de comrolcfroepen
wa» deze »ervtechlerd Het algcmeen wet-










































































De kwaiiteit van leven en de inspanningsca-
pacileit blek.cn na 2 weken bij 24 van de .11
patienten \erbeterd. Na 6 maanden was dit
nog bij I I van de 31 patienten net geval.
De eerste 6 maanden na levalidatie bleck
een grote teruggang van hei resuluul.
Na 12 dagen training blijkt geen verbele-
ring in de longfunclie le zijn opgctrcden,
wcl in inspannings- en ademhaiingsfysi-
ologiüche malen. De/e resultalen blijken na
3 maanden nog steeds te bestaan.
Bij 86 t weid een verbelering aangelrofTen
in de functionele capaciteit. de kennis om-
Irenl de aandoening en de kwalileit van
leven. Tijdens de follow-up van 5 jaar
blijkt 32% nog steeds verbeten! 36 %
verslechterd en 32 9t bleek tc zijn overle-
den.
Geen verbeteringen op net vlak van de
longfunctie. wcl op medische consumplie.
psychologische variabelen en ervarcn be-























































Patienten bieten na hei progranum gunsti-
ger le scoren op angst, depreuie en alge
mene dagelijkte levensverru.htingm (adl)
Na een jaar bleck de angst cn depfwaie nog
steeds günstiger dan voor net Programm*,
de adl echter met meer. De 12 minulen
looplett bleck le zijn verbeten], /.owel vlak
na hei programma alt gedurende de foll»u
up van een jaar
Kr traden qua «If-contcp« günstige veran
denngen op tijdens de vemhillende sladu
van net kmgrcvalidalieprotev met meer
lijdens de follow-up. Mannen vertoonden in
dil op/ichl meer verbetenng dan vrouwen.
maar tevem een grotere leruggang ti>den\
de follow-up
De groep die een invpanmngMnuning on
dergmg verbeterde meer qua impannings-
capaciieil en psychologische kcnmcrien dan




















































De mspanningstolerantie van alle patienten
Neck na net programma van 12 weken
verbeterd. De kortademigheid en de long-
funetie niel. Bij de palienten die hovenop
de 8 weken. 12 weken extra training kre-
gen. bleek de verbetehng von de inspan-
ningsloleranlie 12 maanden na het afronden
van het programma nog steeds te bestaan.
terwijl in die 12 maanden een afnaine hier
van bij de palicnlen uit dc groep die ulleen
8 weken training hadden gehad werd waar-
genomen.
Er werden verbetenngen in fysieke moge-
lijkheden geconslateerd. Verder bleck er
een afname van depress ic en angsl. een
verbelering van hel algemecn welbevinden
en van hel neuropsychologisch funclione-
ren.
Op alle meetmomenten bleek er een verbe-
tenng in inspanningstoleranlie. psychologi-
sche kenmerken, medische consumptie.
levcnsstijl en rookgedrag. De luchtwegob-
struclie. dyspnoe en allergic vertuenden
alleen verbetering op kone lemnjn. De
bronchiale hyperreactivileil, het medicatie-






















































Het uithoudingivermogen (12 minuten
loople*l) en het weihe vinden verhelcrden
significant De maximale inspannin|tMiu>gc-
lijkhheid verbeterde weinig Er bleck afna
me van zuuntoftomumptie. De verbelcnn
gen waren niet amankelijk van de errui van
de aandoening en de longfunclie.
De onmiddelltjke effeilen op vahabelen die
tub)eciieve ervanng meten waren ptwilief:
welbevinden. emolionele lorvund en re»pi
raiixrc «ymptomen verbeterden tigniflcant.
Echter, aan het «rinde van de follow up
penode waren de behandeleffeiten verdwe-
nen.
Er werd binnen de revalidauegroep een
verbeienng in kwalileil van leven bereikt.
gemetcn met de wibichalen dytpnoe. ver-
moodheid. emoue en coMrole van de Chro-
nic Rctpiralory Quetuo—ire (Guyatt.
eveaeem. Deze vertiuwwtjcn werden met
grronwfcrd in de cuBtro4egjoep De long-


























Hel betreft een gerandomiseerd onderzoek
om een beknopt longrevalidatoeprogramnu.
gerichi op hel op juiste wijze leren omgaan
met kortademigheid te evalueren. Kenmerk
van net programma was verder het achler-
wege blijsen %an inspanningslraining. De
resultalen \an hel onderzoek geven aan dal
een behandelprogramma. gencht op co-
pingstraiegieen. zonder andere intervenlies.
waaronder inspanmngstraining. met vol-
doende is om verbetenngen le hereiken in
kortademigheid. inspanningstolerantic.
kwalilcit van Icvcn. angsl en depressie.
Tabel 2.2. geeft een overzicht van lileraiuur over effectonderzoek naar longrevaltdatte. Hieniit
blijkt in grcxe lijnen dat bij dergelijk onderzoek een verse he idenhcki »an interventies wordt
geevaluecrd aan de hand van een verscheidenheid aan uilkomstvanahelen. Van de 24 studies
die »erden bekeken. hadden er 10 hetrekking op zowcl technische (nrcestal inspanmngstraimng)
als psychologische en/of socialc interventies. Van deze 10 studies waren er negen die eveneens
afhankelijke variabelen hadden geko/en van zowel technische (»edemm meestal inspanmngstole-
ranhe). als van psychologische en sociak aard. ten van dctc studies ondcrzochl allcen net
effect op psychologisch vlak. - j;
Van de 25 studies kozen er 14 alleen de technische interventies tot onderwerp van cvalutffattrfh.
Van dcze 14 studies waren er negen die de ctTeclen /owel in termen van ttxhntad» d i
psychologische kenmerien heschreven. De overige vier ondcrzocken beadtnven dc elTectiviteit
van de revalidatie alleen nKM hehulp van technische kenmerien.
Slechts t»ec onder/oeken hadden bctrckking op psychologisch ol gedragsinlervcntics. waarbij
de uitkomsten werden bekeken op zowcl technische als psychologische kenmerken.
Met betrekking tot de gebruiktc methode van onderzoek blijkt M) '* van de studies gebmik
te hebben gemaakt van een follow-upperiode. In veel onderzocken lijkt ite randomisering van
dezc conirolegroepen echter te »cnsen over tc laten. E-en dcnie van de onderzoeken maakle
geen gebmik van een contmlegroep. In de overige studies Wijkl de |X.-nodc waarover de rcsuluilcn
worden bekeken te vaneren tussen 3 maanden cn 10 jaar.
Hoewel legen de achtergnind van de genoemde meihixlologische tekorten voorzichtighcid is
geboden. kan in grote lijnen uit de samengevaric studies geconcludeerd worden, dal longrevalidalie
(of cen deelinterventic daaruit) gczondheidswinst oplcvcrt. hclgeen tot uitdrukking kan komen
in zowel de inspanmngsmogelijkhcden, de mcdischc consumptic, alsook in psychologische
kenmerken.
In het hiema volgende hoofdstuk wordi de opzet van het evaluaticonderzock omlrent hcl
longrevalidatieprogramma van het NAD uiteengezet.
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3. VRAAGSTELUNGEN EN METHODE ..-,. ,,,,
3.1. Inleiding , ^
In dit hoofdstuk worden allcreerst de vragen die «an dil onder/oek len gntndslag liggen
gcformulecrd. Vervolgens wordt dc methodc die werd gehanteerd tcr bcantu oonling vandeze
vragen besproken. Daanoe wordt om te heginnen dc samcnstclling van de onderzoeksgroep
bcschrcvcn cn cen omschnjving van de gcbruikte variahclcn cn meetinsinimcnten gegeven.
Dan worden per vraagstcllmg dc vanahclen en wanncer dat voor de vraagstelling relevant is.
de onderverdeling in afhankelijkc cn onafhankchjke vanahclen bcschrcvcn. gcvolgd door een
beschnjving van de gehanteerde stalistischc procedure. Ten slottc volgl de onder/ocksprocedurt.
3.2. Vraagstellingen
De volgcndc vragen hcpalcn de gang van hei onderzock:
1. Wal zijn kenmerken van paiienten die worden opgenomen in hcl Ncdcrlmdi AaHMOentrum
Davos, beschreven in termen van longfunctic. nx>kgedrag. aspecten van medinchccomumptic
(aantallen huisarts- en specialistbezockcn, zickcnhuisopnamcn. /ickcnhuisdagcn cn hoevcclhcid
voorgcschrcvcn mediealic) cn in termen van aspcclen van kwahleit van leven (lunctioncle,
psychologische cn socialc aspecten)?
2. Wal is het beloop van scores op dc kenmerken die aspecten van k wallten van leven cn mcdischc
consumptic uitdrukken gemcicn over de meetmomenten opnamc, onislag. h maanden na
onislag en 12 maanden na ontslag?
3. Hoevcel patienten zijn, gemeten 12 maanden na onislag, in vergclijking met het moment
van opname verbeterd, verslechterd of onveranderd met betrekking tot de in dc tweede
vraagstelling genoemde aspecten van kwaliteit van leven en van medische consumptie?
4. Wat zijn determinanten van verbetering en van verslechtering op aspecten van medische
consumptie en op de ervaren beperkingen in dagclijkse activiteiten?
5. In hoeverre hangt het veranderd zijn (in gunstige zin) op enkcle psychologische cn
longfunctiekenmerken samen met de verbeteringen op de ervaren beperkingen in dagelijkse
activiteiten en op enkelc aspecten van medische consumplie, te weten de frequentic en de
duur van ziekenhuisopnamen vanwege Cara en het oraal corticosteroidgebmik?
3J . Methode
van ü
De onderzoeksgroep bestaat uit alle patienten die in dc periode januari 1989 tot januari 1990
werden opgenomen op de Volwassenenafdeling van net NAD. Het betraf in totaal 162 patiänten.
Er werd gekozen voor deze periode van e'e'n jaar, omdat daarmee een populatie in kaart wordt
gebracht die de kenmerken of de gevolgen van alle seizoensinvloeden in zieh draagt. De
gemiddelde opnameduur van de onderzoeksgroep bedroeg 96±27 dagen (min. 42 dagen; max.
183 dagen).
Patienten die korter dan 6 weken in het NAD verbleven (JV=4) of patienten die korter dan e'e'n
jaar na ontslag werden heropgenomen in net NAD (W=IO) werden niet in de onderzoeksgroep
opgenomen. De laatstgenoemde groep van patienten werd van onderzoek uitgesloten aangezien
47
bij hen van tevoren min of meer vaststond dat zc ieder jaar gedurende een aantal weken in
hct NAD zouden verblijven. De eerstgenoemde groep werd beschouwd als drop-out. Redenen
van drop-oul waren hcimwee of een bij opneming gebleken te siechte lichamelijke conditie
voor een verblijf in hct hooggebergte.
Uiteindelijk maaklcn 148 paticnten deel uit van de onderzoeksgroep. Een beschrijving van
dcmografische en andere achtergrondgegevens van deze groep van patienten wordt gepresenteerd
in label 3.1.







opleidingsmveau ( \= l IX)
luag (minder don rmddclbaar) 73 62





by opmme (/V=I4K) 51.7 (13.6) 16/80
duur van de aandoening in jaren (/V=I22) 21.4 (16.8) 0/69
voix de cnten« «w pwifruf VV2
Alle patienten waren tussen de 16 en 80 jaar oud. Hoewel de patientenpopulatie van het NAD
ook bestaal uit jonge kinderen behoren de/.e niet tot de onderzoeksgroep aangezien zij een van
de volwasscnenafdeling afwijkende hchandclmethode kregen.
J.3.2. V<jr<cifa7?n rn meef/'/ufrumrMfrt
Tcr bcantwoording van dc in dit onderzoek gestelde vragen werden verschillende variabelen en
inoctinstruincnlcn gcbruikt. Do volgcnde variabelen of groepen van variabelen werden gemeten:
sociodemografische kenmcrken. aandoeningsspecifieke kenmerken, rookgedrag, functionele,
psychologische en socialc kenmerken en medischc consumptie. Deze worden hierna beschreven.
/. S<x'i<W<7«oi;;((//.v( /)«• Ac/imcritcn. Lecftijd, geslacht. burgerlijke staat en opleidingsniveau werden
ver/ameld bij opname en verkregen uit de centrale palicntenregistratie van het NAD.
<7/c. DiHir middcl van longfunctieondcr/.oek werd de bronchusobstructie geobjectiveerd.
Bij hcrhaalde moling word in/icht verkregen in dc mate van reversibiliteit hiervan. Ten behoeve
van het ondor/ook vondon longfunctiemetingen plaats door middel van spirometrisch onderzoek.
Mel percentage van do nonnvvaarde van de FEV, (Forced Expiration Volume in one second) en
van de VC (Vitale Capaciicit) werden bepaald. De normwaarden werden onlleend aan standaarden
van de European Community for Coal and Steel (ECCS; zie Quanjcr, 1983). Deze zijn lengte-,
lecftijd- en gcslachtsafhankchjk. De longfuncties werden in dc ccrstc week van opname bepaald.
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De FEV, is dc expiratoire «n-seconde waarde. ofwel hd lucht\ olume dal hi j geforceerde maximale
exptratie vanuit volledige inspiraiie gedurende een sccondc word! uitgcadcmd IX- VC" is he»
uitgeademd luchivolume tusscn volledige inademing en volledige uiiademing (Quanjer. 1983).
De waarden van de FEV, en de VC die in dil onderzoek worden gchrutkt /i|n percentages van
voorspeWe waarden (volgens de ECCS-noimen) en werden /owcl voorafgaand als 20 minulcn
na inhalatie van 0.4 mg salhuiamol (een bronchus verv. ijder) vasigestcld. De mcdicaticbcpcrking
voorafgaand aan hel melen van de longfunctie was voor alle patienten gelijk: hcl gcbnnk van
inhaleerbare bronchusvcrwijdcndc middclen wcrd 8 uur voor hel ondcr/oek gcstaakl en dal van
orale pVsympalicomimetica. antihistaminica. inhalecrbare cromoglycaten en ncdrocromil 48 uur.
Hel gebruik van theofyllinepreparalen en hel oraal en inhalaloir gehmik van corticosteroVden werd
vanwege de cmsi van dc aandoening voortge/et.
Dia^noif. Alle patienlen die in hel NAD worden opgenomen lijden aan Cara. dal wil /eggen aan
astma of COPD (chronische bronchitis en/of longemfysecm >. /oals gedefinieerd door de American
Thoracic Society (1987). Om te komen lot dc diagnose asima dicmk- do I I -V , hoger Ic /ijn dan
65%. Bij een afwijkende FF.V, diende dc revcrsibilileii na toedtcmng van 0.4 mg salbtilamol nicer
dan 2 0 * van dc voorspelde waarde te /ijn (Quanjer. 1983). Daaraan toegevocgd diendrn ite rmiicnlen
een bronchiale hyperactiviteii tc hebben van minimaal 20%. lot uitdrukking komend in een afname
van de FEV, na net inhalcren van hislamine. Dc meerdcrhcid van dc palienlcn mci asima vertoonde
een atopisch beeld. De diagnose COPD werd gcstcld. wanncer de patient dyspnoc vertoonde. die
niet noemenswaardig verandcrdc gedurende ccn observaiiepenode van enkcle nuumden. I V gcgcvcm
hierover werden vcrkregen van de verwij/end ans. Verder dicndc de FF.V, na bronchusverwijding
kleiner dan 70% van de voorspelde ECCS-waarde le zijn waarhij na locdicmng van salbutumol
een reversibilitcil oplrad van < 20%.
/)uur von </r <j<i/i<yfH*/tini>. Cicvraagd werd naar hct tijdsiip waarop men /ich realisecrdc dul er
ademhalingsmoeilijkheden waren of dat volgens anderen de aandoening zieh voor het ecrst kenbaar
maakte door klachten.
J. /foottffdraj?. Het rookgedrag werd geinventariseerd omdat da( langdurig roken een belangrijke
factor blijkt te zijn bij het ontslaan en de progressie van chronische bronchitis en emfyseem (Fletcher
et al., 1976). Tijdens het opnamegesprek bij de arts werd de patient gevraagd naar zijn rookvcrlcdcn.
De variabele wordt uitgedrukt in het aantal pakjaren voorafgaand aan opname. K£n pakjaar word!
gedefinieerd als e'e'n pakjc van 20 sigarettcn per dag gedurende e'e'n jaar.
4. Fu/ir/10/i?/? ^ / t m r r ^ n . Hieronder vallen de ervaren beperkingen in dagclijkse activiteitcn en
de ervaren kortademigheid tijdens activiteiten en gedragingen.
De ervaren beperking in dagelijkse activiteiten werd geinventariseerd met behulp van de Dagelijkse
Aktiviteilen Lijst, de DAL (Huisman, 1982; Kaptein el al. 1987d). Het betreft een zclfrapportage-vra-
genlijst met 11 uitspraken die betrekking hebben op beperkingen in zorgaktivitcilcn, alsook op
aan het dagelijks leven inherente inspanningsaktiviteiten, zoals traplopen en ten slotte beperkingen
in het huishouden en/of de beroepssfeer. De DAL-scorc hceft een bereik van 0 tot en met 11.
Hoe lager de somscore, des te minder beperkingen worden ervaren.
Ervaren kortademigheid werd geinventariseerd door middel van een vertaling van de dyspnocschaal
van de 'Chronic Respiratory Disease Questionnaire' van Guyalt en medewerkers (1987a). Op deze
lijst geeft de patient weer in hoeverrc hij/zij zieh kortademig voelt tijdens gedragingen en activiteiten.
De lijst bestaat uit 26 items, die worden gescoord op een 5-puntsschaal (1= 'heel kortademig';
5= 'helemaal niet kortademig', hetgeen betekent dat een hoge score op deze lijst gunstig is). Voorbeel-
den van items zijn: aankleden, een wandeling maken, boosheid, praten, huishoudelijk werk doen.
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5. /*5yc Wotf/stte te/wwrttert. Hieronder worden persoonlijkheidskenmerken. psychische klachten,
de houding ten opzichlc van de aandoening (schaamte, optimisme) en de angst bij benauwdheid
gerekend.
Pfr.w0«/y/(^KZv&wn<Ttefl werden gemeten met behulp van de Nederlandse Persoonlijkheidsvragenlijst
(NPV, Lutcijn et al., 1985), een lijst die bekend Staat als meetinstmment met goede psychometrische
eigenschappcn. Dc lijst bcstaat uit 133 vragen, waarvan de antwoorden bijdragen aan de ruwe
score van ccn van de volgende /.even subschalen: Inadequate, Sociale Inadequatie, Rigiditeit,
Verongelijktheid, Zelfgenoegzaamheid. Dominantie en Zelfwaardering. De patient heeft bij de
bcantwoording van dc vragen de mogelijkheid om aan te geven of de genoemde uitspraak wel
of nict up hem of haar van loepassing is. Dit geschiedt door de respectievelijke antwoordmogclijkheden
'juist' of 'onjuist' te omcirkelen. Bij twijfel bestaat de mogelijkheid om een vraagteken te omcirkelen.
Voor dc ncpaling van de ernst van de ruwe score zijn normtabellen beschikbaar.
Dc hancJIciding beschnjlt dc betckenis van de schalen als volgt: 'Personen die hoog scoren op
de /wdt/ft/Mtff/or/wa/ (/A/), geven daarmec te kennen dat zc zieh gespannen, depressief en labiel
voclcn. Hicrmcc gaan vaak gcvoclens van onzekerheid, somberheid en mocdeloosheid gepaard.
Laagscoordcrs /.eggen daarvan gcen last tc hebben en worden gekcnmerkt door het goed kunnen
incasscrcn van tcgcnslagen en zijn relatief evenwichtig en stabiel. Hoogscoorders op de 5oc/a/f
/n<u/c</u<fric.v('/i<i«/ f.S7) beschouwen /.ich als incompetent in contacten direkt met anderen; ze voelen
zieh geremd cn verlegen. Laagscoorders treft men aan bij mensen die zeggen goed met anderen
overweg tc kunnen: /c /eggen gemakkelijk tc praten cn voelen zieh open, vlot en sociabel. Personen
met hogc scores op dc #/#/t/f><';7.v.v<7i<j<j/ f/f(7) houden van een strak planmatige aanpak in hun
docn cn lalcn cn vinden hct mocilijk om tcrug te komen op gewoontcn en oplossingsmethoden.
Luagscoordcrs worden nicer gekcnmerkt door een flexibele instclling en het zoeken naar nieuwe
oplossingsmcthodcn. Hoogscoordcrs op de Vm>N#<7//'J(;//i<'J</s.H7ici(i/ fV£) geven te kennen erg
wantrouwend, /.o nicl vijandig legenover anderen te staan. Zij zullen geneigd zijn hiervan blijk
tc geven dtxir direct kommentaar te geven, intolerant en ungeduldig te zijn. Laagscoorders daarentegen
kunnen in het algemecn gwd naar anderen luisteren, zijn tolerant, vriendelijk en begrijpend. Personen
die hoog scorcn op dc /<'//i;('/u^>z(/«m/i«'/(/.v.N'/i«<// fZ£), zeggen tevreden over zichzelf te zijn
cn wcinig of geen txxxlschap te hebben aan anderen en hun problemen. Laagscoorders vinden
van zich/.clf dat ze anderen willen begrijpen en hclpen alsook zieh in anderen willen inleven.
Hoogscoorders op dc /->(wi/>i</w/V.v<7wt»/ f ZW) spreken hun voorkeur uit voor het geven van leiding;
ze zeggen overwieht op anderen te hebben. Ze willen andere mensen stimuleren. hebben zelfvertrou-
wen cn en zullen zieh ueticf in een groep gedragen. Laagseoorders daarentegen zullen eerder doen
wat anderen zeggen, zieh afhankclijk opstellen en zieh passief in een groep gedragen. Personen
die hoog scoren op dc Z<"//wwur</<Tin#.v5c/wa/ fZ£), hebben vrede met hun werk en bezigheden.
ervaren weinig of geen ondersehcid tussen wat ze z.ijn en wat ze graag zouden willen zijn en geven
Ic kennen optimistisch van aard te zijn. Laagscoordcrs geven aan dergelijke gevoelens niet te hebben
en worden nicer gekcnmerkt door pessimisme, somberheid en gebrek aan vitaliteit' (Luteijn et
al., 1985).
five7i/i( /t«' A/wAffM worden gemeten met de Symptom Checklist-90 (SCL-90; Arrindell et al.,
1986). Dc lijst blijkt gocde psyehometrische eigenschappen te bezitlen. De SCL-90 wordt omschreven
als een multidimensionele schaal, die als toestands-meting op betrouwbare en kwantitatieve wijze
een substanticcl deel van relevante psychopathologische dimensies meetbaar maakt. Bij de
beantwoording van de vragen beoordcelt de patient zelf. op een vijfpuntssehaal. de mate waarin
hij/zij helemaal niet' (I), een bcetje" (2). nogal' (3), 'tamelijk veel" (4), of "heel erg' (5) last
had van de genoemde Macht gedurende dc afgelopen week, inclusief vandaag. De lijst bestaat
uit negen subschalen, te weten: 1. Agorafobie, 2. Angst, 3. Deprcssie, 4. Somatische klachten,
SO
5. InsufficieiHie van denken en handelen. 6. Wantrouwen en Interpersoonlijke Sensitiviteit. 7.
Hoslihteil. 8. SlaapproMemenen. 4. Totaalscore.
Volgens de omschnjving van de handleiding gaat het bij /4,if«»ru/i>/>n- om een alles doortrekkende
en disprnportiooele react* van vices in open niimten. in openharc gelegenheden en hepaalde plaatscn.
waarbtj dc persoon zieh zwak voel. bang is met up een verinHiv.de ander te kunncn stcuncn. of
bang is de zelfheheersing te verliezen. De H/i.e.w-dimeasie word! ge\omxl door klachtcn of Symptomen
die klinisch gesproken met een hoog angstniveau samenhangen. Met hetrelt vix>rul Machten die
samenhangen met een verhoogde vegclalieve arousal, algcmcnc symplomen van /ciuiwuchiighcid.
spanning, alsook meer specificke symplomen als pamekaanvallcn en rustclixishcid. Als cognitive
componcnlen kunnen onheilsgevoelcas en angstige gedachten en voorstellmgen gelden. De dimensie
kan vooral worden opgeval als een aanduiding van gegeneraliseerde angst. De /V/trrvwschaal
omvat een grool aantal Symptomen dal gewoonlijk bij het klinisch syndroom depressie" wordt
opgemcrit. In de schaal zijn vooral symplomen met hetrekking lot nccrslachtigc stemming,
onvermogen otn te gcnieien. verlaagde zelfwaardcnng. gedachten van schuld, hopclix>shcid en
dood en zelfmoord, alsmede lichamelijke aspecten zoals verlies van eellust. gehrek aaii cnergie
en vermindcrde sciuelc Interesses. De dimensie .Vomd/i.fcAc A/<J< •*/«•/! weerspicgell klachlen die
met een algemcen gevoeld lichamchjk disfunctionercn samenhangen. Hierbij horen klachicn die
flak samenhangen mel het autonome sysleem (ademhahng. hart) en klachten die nicer met het
qpierstelsel (hoofdpijn. spiercn. rug) te maken hchben. Ook somalische cquivalcnten van ungst
zijn aanwezig. De handleiding geeft verder aan dal hel in hct algemcen een vcr/ameling symplomen
belrefi die vaak wordi gemeld bij runctionelc pn>blemen. alhocwcl een hchameli|ke alwi|king
als grond nooit mag worden uilgeslotcn. De dimensic /n.vi(/ff«'ir/>rif* »</« </«'/IACM r/i /i«n<7f/r;i rieht
zieh vooral op gedachten, impulsen en pn>bleiiKn bij het uitvocrcn van gedragingen die uls dwingend
en ondanks de eigen wil voorkonKixl wtirden ervarcn. Vooral pn>blcmcri in hct cogmticf tuiKiioneren
staan centraal. In het algemeen verzamelt de schaal WtfrnroMwr« c« /«/<*r/»pr«w/i/i/ilr .SVn.v/»»7fr//
Symptomen die een grondloon van onvrede met het zelf in relatie met andere menscn bevatten.
Deze onvrede kan zowel naar buiten worden geprojecteerd. waarbij een paranoide-vijantlige houding
ten opzichte van derden op de voorgmnd staat, als<xik worden ervarcn als een gevtxil van pcrs<x>nlijkc
inadequatie en inefficientic in het contact met anderen. De //a«///V;rschaal gceft gedachten, gevoclens
of gedragingen weer die kenmerkend zijn voor de negaticve gemoedstoestand van woedc. Dc/«
dimensie wordt gekenmerkt door aspecten van agressie, gcirritecrdhcid. wiKde en rcsscntimcnl.
Dc score op de dimensie S/tfa/v>/Y>/>/<7w<>n drukt de mate uit waarin de patient mocite hecfl met
inslapen en/of doorslapen, en/of last hceft met een onrustige of gestoordc slaap' (Arrindell ct al.,
1986).
De Aoi«/i>i£ r^ n opz/c/i/f va/i tfc aa/u/oenm^ is eveneens een in dit onderzoek gemeten psychologisch
kenmerk. Dit geschiedde met de Respiratory Illness Opinion Survey (RIOS), een lijst samengestcld
door Staudenmayer et al. (1978). Twee schalen werden gebruikt, te weten de schaal die 'opi / imiw'
meet, dat wil zeggen de mate waarin de patient een positieve kijk heeft weten te verkrijgen ten
opzichte van zijn mogelijkheden de aandoening de baas te zijn, en de schaal die '.vr/iaam/^' meet,
de mate waarin de ademhalingsmoeilijkheden door de patient worden beschouwd als een psycho-
logische nederlaag en hem het gevoel geeft anders tc zijn dan anderen. De schaal die schaamlc
meet bevat zes items; de schaal die optimisme meet bevat vijf items. Beide schalen zijn 5-
puntsschalen. In Nederlands onderzoek onder Cara-paiienten die klinisch en poliklinisch werden
behandeld, bleken deze twee schalen een voorspellende waarde te hebben met betrekking tot het
resultaat van de medische behandeling (onder andere kans op ziekenhuisopname, opnamcduur
en emst van de medicatie) (Kaptein. 1982).
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/4/i#sr Ay fe/iautwf/ifiV/ werd gemeten met de 'panic-fear'-schaal van de Asthma Symptom Checklist
(ASC), geconstrueerd door Kinsman et al. (1973). De totale lijst bestaal uit vier subschalen van
elk 10 items: panic-fear Symptomatologie, geirriteerdheid, hyperventilate en luchtwegobstructie,
waarvan in dit ondcrzoek allcen de schaal die de angst bij benauwdheid (panic-fear) meet werd
gcbruikl. De items op deze schaal geven specifieke. situationele Symptomen van angst weer, die
de patient kan ervarcn gedurendc kortademigheid. Patienten met een hoge score op deze lijst geven
daannce le kennen te reagercn met een nauwlettende bezorgdheid omtrent hun ademhalingsmoeilijk-
heden, tcrwijl patientcn met een läge score juist geneigd zijn te reageren met een gebrek aan
bezorgdheid hieromirent (Dirks, 1978).
6. i'wdü/«' A<vwm'/7t<7!. Hierondcr vallen de ervaren sociale steun en de ervaren mogelijkheid om
met de clirecte omgeving (gezinslcden en vrienden) tc kunnen praten over de longaandocning.
Beide kenmerken werden gemeten met de sociale ondersteuningslijst (Van den Borne et al., 1983).
De lijst die ervarcn sociale slcun meet bestaat uit 16 items die elk een affectieve ervaring in het
contact met een ander uitdrukken. De patient wordt gevraagd op een 4-puntsschaal (1= nooit; 2
= vaak) aan tc geven hoc vaak hij of zij een dergelijkc ervaring gedurende de afgelopen twee
weken had. De lijst die kunnen praten over de aandocning' meet bestaat uit negen items waarop
de patient op ccn 4-puntschaal moct aangeven in hocverre hij/zij het eens is met de uitspraak (I
= zcer mee eens, 4 = helcmaal niet mee eens). De items hebben elk betrekking op de ervaren
gelegenhcid om met vrienden of I ami lie over de aandoening te praten en drukt als zodanig een
aspect uit van sociale slcun.
7. Mrt//.v<7if (Tw.vu/n/tf/f. De medische consumptie omvat in dil onderzoek de volgende variabelen:
medicaticgebruik in verband met ademhalingsmoeilijkheden, frequence van het aitsenbezoek (huisarts
cn/of specialist) alsmcdc frcqucntic en duur van de ziekenhuisopnamen in verband met Cara.
Afrc/iraf/fxWwWA werd geinventariscerd dixir dc patient te vragen gedurende drie weken een dagboek
bij tc houden van zijn of haar medicijngebruik. Dit geschiedde voor opname, na ontslag en tijdens
de follow-up mcctmomcntcn. Hierin werden dc volgende groepen van medicijnen onderscheiden:
- Theolylline-preparaten, anlicholinergica en [Jj-sympaticomimetica, medicijnen met als doel het
verminderen en opheffen van bcnauwdhcidsklachten door verwijding van de luchtwegen.
- Antihistaminica. een grocp van medicijnen die luchtwegvemauwende Stoffen, zoals histamine,
minder werkzaam maken.
- Cmmoglycaten, (er voorkoming van ncnauwdheidsklachten ten gevolge van inspanning en allergic
- CorticostcroYden, zowel in vaste vorm (oraal) als door inhalatie in te nemen. De middelen worden
voorgcschrcvcn om onstekingsreacties en late allergiereacties tegen te gaan.
- Mucolytica, een medicijn waarmee het vloeibaar maken van taai slijm wordt beoogd.
- Antibiotica, voorgeschreven om bacteriele luchtweginfecties tegen te gaan.
De/rtt/irtvi//'«' ><;;i t/r /MTWATM «ran </<• /?n/.vur/.s rn/o/tif .v/w<a/;.vf werd gei'nventariseerd door de
arts in Nedcrland hiervon opgavc te laten doen. Deze werden hiertoe telefonisch benaderd. Frc</uf/m«
<•« </««;• \wi ;i«'A°«7i/iui.v(Y>/i(jmfn in verband met de Cara werd op gelijke wijze als het artsbezoek
nagevntagd bij de vcrwijzend arts in Nedcrland. Over het algemeen werden de gevraagde gegevens
door de artscn bereidwillig verstrckt. Teneinde de betrou wbaarhe id te verhogen werd telkens, nadat
«erst de vraag tot verstrekking van de gegevens was gesteld. een telefonische afspraak gemaakt
waann gelegenhcid bestond dc gegevens door te gegeven aan de hand van het patientendossier.




Dc w j f f <>/id<vror*jvraa* luidt: Wat zijn kenrrterken van paticnten die worden opgenomen in
het NAD. gemelen aan longfunctic. rookgcdrag. aspccicn van modische consumptie cn aspecten
van kwalitcil van leven?
Dc longfunclie (FEV, cn VC. beide uitgedrukt in percentage van de norm cn hepaald vMr en
na ecn bronchusverwijder), het aantal pakjarcn. modische consumpiie (ile frequcntie van himarts-
cn specialistbezoeken. ziekenhuisopnamcn en zickcnhuisdagcn en de omvang van hel IIKXIK alicgchruik
in verband met de Cara-klachten) cn dc kwalileil van leven (hcl functioncle, psychologische en
sociale aspect) worden beschrcven.
£><• srarm/j« A* /vY*«/ i«r />i> </*• «•ri/<- omfrr:<v*.nT<Ki,t> Voor dc heschrijving van dc genoemde
kenmerken worden gemiddelden en de standaarddeviaties bcpaald. Bij scheef vcrdccldc scores
wordt icvcas de mediaan gegeven. In/^kc de vragcnlijstcn. waarvan dc hctrouwhoarhcid nict voidoende
bekend is wordt dc interne consistent« bcpaald aan dc hand van dc Cronbach's a. Als ondcrdeel
van de/c cerste ixxicr/oeksvraag wonlt icvcns nagegaan of cr vcrschillen k-siiwii Hissen (te gcmiddcl-
den van subgroepen van de ondcr/oekspopulalie. Tevcns wordt mcl bcirckkinj; toi de scores op
enkele variabelen nagegaan of cr vcrschillen zijn tussen gemiddcldcn van de onder/ocks|iopulalie
en van andere populaties. HierltK worden respectievelijk t lesis vtxw grocpen van waarncmingcn
(bijvoorbeeld diagnose of gcslacht) en gepaarde t-tcsts uitgevocrd.
De rHr<vfc »#M/<rrrrN>itiT(j(ix luidt: Wai is hel beloop van dc KOfM op kenmcrken die aspeclen
van kwalilcit van leven en medischc consumpiie uitdrukkcn. gemelen over dc mectmomcnlen opnanw,
onlslag. 6 maanden en 12 maanden na ontslag?
De beantwoording van de vraag naar het beloop van kenmerken geschiedl aan de hand van de
volgende variabelen: huisarts- en longspecialistbezoek, /.ickenhuisopnamcn. ziekenhuisdagen, oraal
en inhalatie corticosteroidgebruik (mediscne consumpiic); crvaren beperkingen in dagelijkse activitcilcn
en ervaren kortademigheid (tunctioneel aspect van kwalitcil van leven); schaamtc, optimismc.
angst bij benauwdhcid. inadequatie. sociale inadequatie. zclfwaardcring. angst, agorafobic cn depressic
(psychologisch aspect van kwalitcit van leven); ervaren sociale steun cn kunncn pralcn over dc
aandoening met familie en vrienden (sociale aspect van kwalitcit van leven).
Df .vfa/i.vri.n'/i? proccc/Mr«' /»#/ rf<> mr^Jf cjnJ<T;«<"/(:.vvraa .^ Allcreerst wordl nagegaan of er door
de uitval van respondenten sprake is van een responsbias. Daartoe worden voor wat betreft dc
continue variabelen de scores bij opname van degenen die op hct moment van 12 maanden na
ontslag wel en niet responderen, door middel van de t-test of de Mann-Whitney-test voor onafhanke-
lijke sieekproeven met elkaar vergeleken. In/ake de discontinue variabelen wordt gebruik gemaakt
van kruistabellen en getoetst door middel van de Chi*.
Voorde beschrijving van de kenmerken per meetmoment worden gemiddelden, standaarddeviaties
en frequences bepaald. Om vast te stellen of er verschillen zijn tussen de scores van de follow-up
meetmomenten en de baselinescorcs wordt bij de normaal verdeelde scores parametrisch (l-toets)
en bij de niet normaal verdeelde scores non-parametrisch (Mann-Whitney) geloetst.
De Ar<fc ond<r::o<>/bvTaa£ luidt: Hoeveel patienten zijn, gemeten 12 maanden na ontslag, in
vergelijking met het moment van opname verbcterd, verslechterd. of onveranderd op dc aspeclen
van medische consumptie en kwaliteit van leven?
De 5/a/m/jc/ic prot-et/ure />// Je derde om/erzoefcrvraa^. Ten einde deze vraag tc beantwoorden
worden de hiema volgende stappen gezet. Allereerst worden de scores bij opname naar tcrticlcn
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in drie categorieen ingedeeld. Daar waar tertielindeling niet geheel mogelijk blijkt wordt de cut-off
die bepaalt in welke categoric de score van een patient valt, vastgesteld aan de hand van de waarde
die zo dicht mogelijk bij een tertielindeling ligt. Deze indeling wordt tevens op de scores van
12 maanden na ontslag toegepast. Wanneer de aldus verkregen scores bij opname en die van 12
maanden na ontslag van elkaar worden afgetrokken wordt door middel van kruistabellen bekeken
hocveel paticnten in de categorieen terecht komen die respectievelijk verwijzen naar een verhoogde
score, deze If de score of een verlaagde score. Voor wat betreft de aspecten van medische consumptie
zijn de tcrtielindclingen bepaald over het deel van dc onderzoekspopulatie dat bij de beginmeting
en/of bij dc cindmcting een score had van >0. In label 3.2. wordt het door middel van de tertielindeling
vastgestelde scorebereik op de onderzoeksvariabelen weergegeven.
Tabcl 3.2. Scorebereik na lertielindcling van scores op aspecten van medische consumptie. functiooele. psychologische
en sociale kenmerken
MEDISCH/SOMATISCH






















































































De vicrdc en vijfde onderzoeksvragen betreffen die naar determinanten van effeclen van een
opname in het NAD.
De virrc/r vrtw#s/r//»>i# luidt: Wat zijn determinanten van verbctering en van verslechtering
op aspecten van medische consumptie en op de ervaren bepcrkingen in dagelijkse activiteiten.
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De vi/dr vnMffjfW/inj; lukh: In hoe\errc hangt hcl verandcrd ?ijn (in gunstige rin) op cnkele
psychologische en kmgrunctiekeninerken samen mcl de verhelenngen op de ervaren beperiingen
in dagelijkse activiictlcn cn op cnkele aspecicn van medische consumptic. tc wclen dc tirquentie
en de duur van /ickenhuisopnamen van«ege Cara en hei i>raal aHiicostcroVdgebruik?
Hienu wordt de keuze voor de afhankelijke vanahclcn van dc/e hcidc onderzocksvragen
onderbouwd. Vcrvolgcns worden de onafhankelijke vanahclen van d e » lutMe iwee
onderzoeksv ragen afzondcrlijk hesproken.
i-<iriaM«vi fo/ Je ri'mür rn de w#Mr ondrrrodfcjvrafljf.
hebben betrekking op de uttkomstvahahelen 'ervtren heperkingen in dagclijkae •ettoitciten"
en de aspccien van medische consumpiic.
Bij de keu/e van de/e effeetmaten is in de eciMe plaats uitgcgu.m \ .in ilo <.k-f imiio van longrcvahdu-
tie. Hierin wordt naasi hei stabilisercn van de pathofvsiologis«. In- in p-w lu>p.nh. «logische aspecten
van de aandoening als belangrijk doel genoemd hcl hcgeleiden \ .m >lr p-iiK-m naar en /o lux>g
mogelijk functioned capaciteilenniveau. Dit laatste wordl in ilil oiuk-i/tK-k verliiald naar hei
kunnen verrichten van algenKne dagelijkse acliviieilen. hclgcen hcl /cINiiuulig lunctionerrn
vande palictil ten goede komt. Ook de literatuur over longrevalidatic en owi isiinaieniru noemi
het verbetcren van dc functionele mogelijkhetlcn van de ("ARApaiicni als hei helungn|ksie
doel van longrcvalidalic (onder andere: Petty el al.. l»Wi4; Petty. 1977; Tiep. W t ; ("asiiburi,
1993: C«ncr. 1986; College voor Zickenhuisvoorzicningcn. 1990; Van den Brink. IW>; Make.
1986; Hodgkin. 1986. 1990). In dil onderzoek wordl dit geopcralionaliseerd door de vanuhclc
'ervaren heperking in dagelijkse aciivitciten'. Ken atnamc van de score op dew alhankchjkc
variabele wordt als een gunstig effect heschouwd.
In dc tweedc plaats is hij hcl hcpalcn van cffcitmaicn uitgegaan van de ftdadtte <lal de indii iilie
voor longrevalidatie in het NAD in vecl gevallen een voortvloeiscl it ufteen hoge medische
consumptie in de periode voorafgaand aan opname. Een belangrijk doel van longrevalidatie
in het NAD is dan ook om tot een reduetie hiervan te komen. Toch ligt dil voordc vcrschillcndc
in dit onderzoek gemeten aspecten van de medische consumptie niel eenduidig. Tcrwijl afnamc
van het aantal ziekenhuisopnamen cn het aantal ziekenhuisdagen cn afnamc van het gehruik
van orale corticosteroiden als günstige effecten worden beschouwd, ligl dil anders voor hei
aanlal specialist- en huisartsbezoeken. Immers, in sommige gevallen kan een toename van hcl
aantal huisarts- of specialistbezoeken als een gunstige ontwikkcling worden gezien. bijvmrnccld
om een afname van hei aantal en dc duur van ziekenhuisopnamen te ondersteunen. Dc vcrschillcndc
aspecten van medische consumptie hebben zeer waarschijnlijk een interdependent karakler.
waardoor niet zonder meer gesproken kan worden van een günstig effect bij een geconstateerde
afname van het aantal specialist- en huisartsbezoeken. Volgens dezelfde redenering hoefl cen
toename van hei aantal huisarts- of specialistbezoeken geen verslechtering le betekenen. Hcl
resuliaat van het determinantenonderzoek moet in het licht van deze redenering worden bezien.
Bij de vierde onderzoeksvraag zijn het huisarts- en specialistbezoek wel, bij de vijfde onderzoeks-
vraag is het niet als afhankelijke variabele opgenomen.
Bij de aspecten van medische consumptie werd allecn dal cohort tot de onderzocksgroep gerekend
dat bij baselinemeting of tijdens het moment van 12 maanden na ontslag respccticvclijk minimaal
ee"n eenheid corticosteroiden, of d6n ziekenhuisopname dan wel artsbezoek had.
Df ona/han^///'^ van'a/v/f/i ftrtrqjt/ttfe d<* w>rd> o/j</^rroe)bvraa^. De volgendc variabelen
worden als mogelijke detcrminanten opgevoerd van de vierde vraagstelling:
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van de betreffende afhankelijke variabele. Voor de ervaren beperkingen
in dagelijkse activiteiten en de orale corticosteroiden betreff dit respectievehjk de score bij
opname en het aantal eenheden ä 5 mg. op het moment van drie weken vöör opneming, tenvijl
dit voor de variabelen huisartsbezoek, specialistbezoek.ziekenhuisopnamenenziekenhuisdagen
de frequence gedurende het jaar voorafgaand aan opname betreft.
mentew: geslacht, leeftijd en burgerlijke Staat.
(FEV, als % van de norm, vastgesteld vöör medicatie), diagnose en duur van
de aandocning, gcmeten bij opname.
H. Het gaat bij deze variabele om de mate waarin patienten in hun leven hebben gerookL
tf', gemeten bij opname. Verondersleld wordt dat de angst bij benauwdheid
ecn belangrijk obstakel vormt in hel motiveren van de patient tot het verrichten van inspanning
en activiteilen. Deze angst kan derhalve leiden tot vermijding van activiteiten, hetgeen mogelijk
tot uitdrukking komt in dc score op ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten en de aspecten
van de medischc consumptic. Anderzijds zou een te geringe mate van angst eveneens kunnen
leiden toi mccr medische consumptie, een hypothese die binnen de eerder genoemde Denverse
groep van onderzockers werd getoctst.
- /forfu</<w/K//ruM/u<7i/<'n. Ook dc crvaring van kortademigheid kan mogelijk van invloed
zijn op de vcranderingcn in ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten en medische consumptie.
Het is dc vcrwachting dat palicnlcn die qua ziekenhuisopnamen, ziekenhuisdagen, oraal corticosle-
roidgebruik en ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten verbeteren, minder kortademigheids-
klachtcn rapportcrcn bij opname.
- P.vviVi/.v( /i<> A/(i(7t/«7i komen bij Cara-patientcn veelvuldig voor. Agle et al. (1973) komen op
grond van onder/ock tot dc conclusie dat patienten die als gevolg van longrevalidatie verbeteren,
bij aanvang van het longrcvalidaticprogramma in minder cmstige mate psychiatrische Symptomen
vertonet) clan patienten die dc behandcling minder succesvol hadden afgerond. Of deze bevinding,
waamaar in dc litcratuur veelvuldig wordt verwezen, eveneens van toepassing is op de populatie
die in het NAD word! opgenomen. /al in dit onderzoeksdeel worden nagegaan. Daarbij zullen
dc subschalcn 'Inadcquatic', 'Sociale Inadequatie' en 'Zelfwaardering' van de Nederlandse
Pcrsoonlijkhcidvragenlijst en de subschalen 'Angst' en 'Dcpressie' van de SCL-90 worden
gebruikt.
- .S'c/Kj«m/c. Dc vcronderstclling hierbij is dat patienten die zieh schämen over hun aandoening,
met hun Cara minder adequaat omgaan, hetgeen mogelijk gevolgen heeft voor de medische
consumptic en dc ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten.
- &«/«/<' <>n</<T.vr<*Mn;'nji>. Uit verschillende studies blijkt dat sociale steun een gunstig effect
kan hebben op gezondheid en op diverse met gezondheid samenhangende kenmerken, zoals
de psychologische tocstand (Monroe et al. 1986), dc medische consumptie (Pilisuk et al., 1987),
algemcne morbiditeit (Blake et al., 1986; McKay et al., 1985) en mortaliteit (Appels et al.,
1988; Rubennan et al., 1984). In dit onderzoeksdeel zal worden onderzocht in hoeverre de
'ervaren sociale steun" en 'kunnen praten over de aandoening met familie en vrienden' een
voorspcllende waarde hebben ten opzichtc van de gekozen afhankelijke variabelen.
£. Als onafhankclijkc variabelen
betreffende de vijfde vraagstelling wordt gekozen voor vwanckring«'« qp/xm7ta/o#Mt'A? ranafo/rn,
te wetcn op angst, agorafobie, dcpressie. schaamte en angst bij benauwdheid en warufcri/ig
r)/> /<)M {^/i</i(7i>, tc weten de FEV,.
Voor wat bctreft de genoemde psychologische kenmerken wordt aan de hand van de scores
bij 12 maanden na ontslag bepaald, of er een verbetering is opgetreden ten opzichte van opname.
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Aangunde de longfunclie is dil net venchil tusscn het moment van opnamc en hel moment
van ontslag. Nagcgaan wordt of vcrbetcnngen up dc/c onafhankehjkc vanahelen ecu samcnhang
vcnonen mei verbetenngcn op hel vlak van de crvaren heperiingen in dagelijksc acliviieiten
en de modische consumptte.
De keuze voor de/e psychologische vanahelen is hierop gehasccni dat ilc/e heschouwd worden
ab belangnjke probtoerngebieden waarop klinisch psychologen van hel NAD veelal hun Intervent K*
richten.
£><• f/a/iiri5c-Ac /»rrxr^Mrr />/> dr vi'rrdr ofldfrzorfevraax. Bij de afhankelijkc variabelen
ziekenhuisopnamcn. ziekenhuisdagen. oraal cortkosteroWgebruik en crvaren bcpcrkingcn in
dagelijkse activiteilen wordt ervan uitgegaan dal een %'crlaging van de scope ©en uiulrukking
is van een verbetenng. terwijl een onvenmdenJe of vcrhoogde score dal niet is. InoverrviiMv-mmmg
hiermee betekent een verhoging van dc store op dezc afhankchjke vanahelen een vcislix hui ing
en een onveranderde of een vcrlaagdc score met.
Voorafgaand aan de analyses wordt een dichoiomisenng van de scores loegepast. Mel helrrkking
lot de vraag naar delerminanien van een verbetenng onistaat door dicholomtsenng de groep
die is verbeterd en de groep die onveranderd is of is verfechten! Aangaande de vraag nur
de determinanten van een verslechienng onistaai na (iichoiomisenng van de icorcs de gnwp
die is vcrslcchlcrd en dc grocp die onveranderd ot hcicr hecll gcsax>rd. Hel betrefl hier lelkeiw
verandehngen van scores nadat calegohsehng in teniclcn heefl plaaisgevonden (z.ic hiervoor
de statistische procedure bij de derde ondcrzocksvnug). Inzake dc afhiinkrliikc variabelen
huisartsbczockcn en special istbc/ockcn wcrd een dricdeligc score gchuiulhaald, aangc/.ien een
verlaagde frequentic van huisarts- en speciahsibc/ock met mxtd/akclijk een verbclcnng en
een vcrtioogdc frcqucntic nicl mxxl/akelijk een vcrNlcchicnng inhoudl.
Om na te gaan of de scores op de onafhankelijke variabelen verschillen voor wat bclreft dc
scorecategorieen van de afhankelijke variabelen werd variantieanalysc uitgevocrd. Op de
onafhankelijke variabelen met continue scores werd als loetsingseenheid de F-ratio bcpaald.
Betreffende de discontinue determinanlvariabelen (diagnose, geslachl. burgerlijkc staat) wcrd
getoetst aan de hand van de Chi\ Om na te gaan welke variabele het belangrijkste is werd
corrclatie- en multiple regressieanalyse toegepast.
Oe ifa//5f«c/if proevdwre /»i/ c/e vy#fe onderzo^ibvTaö^. Teneinde te bcpalen of een paliönt
al of niet is verbeterd op de gekozen psychologische variabelen werd de 'reliable change index'
(RC) bepaald, een veelal bij psychotherapie-effectonderzoek gebruiktc statistische mclhexte
voor het vaststellen van de klinische significanlie van verschilscores. Dit geschiedde aan de
hand van de volgende formule: RC= (x^ - x,)/S,,,„, waarbij x, de score vertegenwoordigl bij
opname en x, de score van 12 maanden na ontslag. S^ ,,,, is de standaardfout van het vcrschil
tussen deze twee scores en kan direct uit de standaard meetfout (S,) worden bcrekend, volgens
de volgende formule: S^ ,„ = v2(S,)'. Hierbij beschrijft S^ ,„ de spreiding van dc verdeling van
de verandenngsscores die kunnen worden verwacht als er geen echte verandenng opircedt.
Een RC > 1.96 wordt onwaarschijnlijk geacht (/x.05) zonderdat een echte verandenng in gunstige
zin optreedt (Jacobson et al.. 1984). Een patient die op basis van de aldus bepaalde 'reliable
change index' op de betreffende psychologische variabele een score had van RC > 1,96 wcrd
ingedeeld in de groep die is verbeterd. Vervolgens werd met variantieanalyse nagcgaan of hel
al dan niet verbeterd zijn op de onafhankelijke variabelen samenhing met de verschilscores
op de afhankelijke variabelen.
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De gegevens bij opname werden in drie fasen verzameld. Het eerste meetmoment vond plaats
ongeveer <//•»> w^f « vo«r t/e »/wemMU in het NAD. De patient kreeg een boekje thuisgestuurd
met verschillende vragenlijsten en een dagboekvonm voor het bijhouden van de medicatie. In
de inleiding hicrvan wcrd uitdrukkelijk vermeid dat de beslissing omtrent een opname reeds
was gcvallcn opdat dc antwoordcn zo weinig mogelijk door dat aspect zouden worden beinvloed.
De patient werd in de gelegenheid gesteld zijn deelname aan onderzoek te weigeren. Er werd
bijvermeld dat dit geen consequenties zou hebben voor zijn of haar behandeling.
Het bockjc bevatte vragen over variabelen waarvan het van belang werd geacht dat ze, voor
een juistc voorstelling van zaken, beantwoord werden in de thuisomgeving. Het betrof vragen
over de ervarcn beperkingen in dagelijkse activiteiten, ervaren kortademigheid bij activiteiten
en gedragingen, dc ervaren socialc ondersteuning en de vraag naar het medicatiegebruik. De
paliönten werden in dezc fasc in de gelegenheid gesteld telefonisch om verduidelijking te vragen.
Zij konden zieh hiertoe in verbinding stellen met het bureau 'maatschappelijk werk' te Gouda,
waarvoor ovcrdag een telefonisch spreekuur bestond. Tevens werd de patient in de gelegenheid
gesteld de onderzoeker tc bellen in het NAD.
Dc afnamc van dc resterende lijstcn in deze meetperiode (NPV, SCL-90, ASC, RIOS) vond
gcdurcndc de m-ra/c, t/ert/r »/v/m/f </«# (afhankelijk van een eventueel tussenliggend weekend)
vaw «pwu^K', grocpsgewijs plaats. Dc onderzoeker stelde zichzelf aan de patient voor en zette
hcl dud van het ondcr/.oek en dc afnamc van de vragenlijsten uiteen. Er werd uitgelegd dat
dc antwoordcn op dc vragen zowcl zouden worden gebruikt voor evaluatiedoeleinden als voor
de individucle diagnostick. Ruim aandacht werd besteed aan de instruetie bij de verschillende
vragenlijsten. IX- paticnten beantwoordden de vragenlijsten in aanwezigheid van de onderzoeker.
Aangczien uil ervaring bekend was dal cr met betrekking tot de invulling van deze vragenlijsten
nog wel eensonduidelijkhedenblijven bestaan, bleefde onderzoeker aanwezigom de patienten
te begcleiden bij het doorwerken van dc lijstcn. Wanneer alle vragenlijsten waren gescoord
wcrd dc patient in de gelegenheid gesteld een gesprek te hebben met de onderzoeker over de
testscores. Hiervoor werd over het algemeen een half uur per patient besteed.
Tijdens dc eerste of tweede dag van opname vond het longfunctieonderzoek plaats.
Bij <iw.v/«K werden wederom de vragenlijsten, die ook bij opname werden afgenomen, aan de
patient voorgelcgd. Om dezelfde reden als bij opname werden een aantal variabelen dn> Hrtew
mi o/i/.v/tfj» afgenomen. Dit geschiedde wederom in de vorm van een boekje. Verzocht werd
deze IKI invulling te retoumeren.
Voor wat netrcft de follow-up gegevens werden z « moamfcn <•« /2 maamfrn na o/ifj/a# opnieuw
alle vragenlijsten aan de patient opgestuurd. Deze werden weer begeleid door een uitgebreide
instruetie waarbij opnieuw op dc mogelijkheid werd gewezen bij vragen gebruik te maken van
een speciaal ingesteld telefonisch spreekuur met het bureau maatschappelijk werk in Gouda
of met de onderzoeker in het NAD.
Voor de vcrzamcling van dc gegevens van de medische consumptie in het jaar voorafgaand
aan opname in het NAD werden in de periode rond opname de huisarts en de specialist telefonisch
benaderd met hel verzock opgave te docn van het aantal consulten en het aantal en de duur
van eventuelc ziekenhuisopnamen in verband met Cara. In de meeste gevallen werd eerst om
verstrekking van de gegevens gevraagd en werd vervolgens een telefonische afspraak gemaakt
waarin de betreffende gegevens zouden worden doorgegeven. Dit werd 12 maanden na ontslag
herhaald. De vraag betrof dan de medische consumplie gedurende het jaar na ontslag uit het
NAD.
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4. BESCHRUVING VAN KENMERKEN VAN DE PATIENTEN. OPGENOMEN
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4.1. Inleiding
.... *
In dit hoofdsruk worden de resuliaten heschreven met hclrekking tol dc eersle ondcrrocksvmag:
Wai /ijn kenmcricn van palientcn die worden opgenomen in net NAD, beschirvcn in termer»
van longfunclie. rookgedrag. aspecten van modische <.onsumpt»c en aspecten van kwalilcii van
leven? Na medische vanahclen (diagnose en longfunctickcnmcrkcn) /al de medischc cunsumpiie
in het jaar voorafgaand aan opnamc in hcl NAD worden weergegeven. Vcrvolgcns koml ccn
beschrijving van de populatic aangaandc aspecten van kwalilcil van leven aan hod. Daarbij
word! dc indcling gevolgd die werd voorgcslcld door Van Knippenhcrg en Dc Macs (I«»88).
Zij ondcrschckJcn cen functioned, ccn psychologisch en ccn socuul aspect aun IK-I hegnp kwuliicit
van Icvcn". ..
- v
4.2. Medisch-somalische kenmerken '
In label 4.1. staan dc gegevens vermeld bctrelTende dc diagnose en de longtunctic. I .aalsigcnocmd
kenmerk word! uilgedrukl in percentages van dc norm. Dc label laat /icn. dal 24'X van dc
onderzoekspopulatic asima had en 7 6 * COPD. Bij ondcrvcrdcling naar gcslacht bleck ccn
grotc mccrderhcid van dc astmapopulatie uil vrouwen tc be si aan. lerwijl cr ccn gclijke
gcslachtsvcrdeling bestund onder dc COPD-grocp.
Indc/clfdc label worden tcvcasdc longfuncticwaardcn bcschrcvcn. Met hctrvtt waanlcn, v&stgcslcld
zowel vöör als nä toediening van een bronchusverwijder (salbutamol). De ondcrvcrdeling van
deze kenmerken naar diagnose staan beschreven in label 4.2.. Uit deze label is op tc maken
dat het onderscheid tussen patienten met astma en met COPD qua longfunctickenmerkcn significant
is voor wat betreft de Forced Expiration Volume in exSn scconde (FEV,). vöör cn nä medicatie
en voor wat betreft de Vitale Capaciteit (VC) na medicatie. Verder blijkt cr cen verschil tc
bestaan in reversibiliteit van de longfunclie tussen dc astma-cn dc COPD-grocp. Dc astmapopulatic
had na toediening van de bronchusverwijder qua longfunctie ccn groter verschil (reversibiliteit)
dan de COPD-populalie. Dit onderscheid bestaat per definitie. Immcrs. dc diagnose wcrd bepaald
aan de hand van deze reversibiliteit van de FEV, na toediening van salbutamol. De reversibiliteit
van de FEV, (% norm) was voor de astmapopulatie gemiddeld 27,O±I2.9 (% norm) cn voor
de COPD-populatie 8,9±8,5 (% norm)(F=8I.92; #=131; p<.001). Betreffende de VC was dc
reversibiliteit voor de astmapopulatie 17,7± 14,6 en voor de COPD-populatie 8,1 ± 15.0 (F=9.54;
Wat het rookgedrag betreft bleek, dat het gemiddeld aantal pakjaren 8,2112,3 bedroeg. Voor
de astmapopulatie gold een gemiddeld aantal van 4,3±7,0 pakjaren, lerwijl dat voor de COPD-
' Verslag van een piiot-studie werd eerder gepubliceerd (Van der School. T.A.W., Kaptcin. A.A.. Dekker. F.W.,
Lammers. W.L.M. & Van den Bnnk, W.TJ. Nederiands Tijdschnft voor üeneetkunde. 1988, 132. 1105-1108).
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populatie 9,9±I3,2 bleek te zijn (r=-3.26; 4^=111.3; pc.OOl). Het verschil blijkt significant.
De COPD-populatie heeft ruim twee maal zoveel gerookt als de astmapopulatie.
Eveneens significant is het verschil tussen het aantal rokers onder de mannen en de vrouwen
(respectievelijk I I,3±I2.4 en 6.2±l 1,7; /=2,56; #=144; p<.05).
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"p<.05: " /K.0I ; '" /x.001
Worden de longt'unctickcnmcrkcn van de mannen vcrgeleken met die van de vrouwen (tabel
4.3.) dun blijken de vrouwen over het algemeen cen gunstiger FEV, (% van de norm) te vertonen
dan de munnen.


















4-3. Medtsch* consumptiekenincrkrn •:•< u •-.-• • i v<*3j
Gcbleken is dat de waanien op de vanahelen die medischc consumpiie uitdrukken (behalve
oraal comcosieroidgebnjik) een scheve veixleling vertonen. Om die reden geven gcmiddelde
waarden mogelijk een venekend heeld. waardoor in label 4.4. tevens do mciiiaan on hei hereik
van de waarden staan vermeid. I it de/e tahel blijkl dal in dc penode van I |aar voor opnaine
in net NAD. 83% van de totale ondcr/ockspopulatic de huisarts heett hc/ochl (medtaan: .*>.(>).
In diezelfde penode had 47% contaticn met de longspecialist (maliaan: t».O). Van de totale
populatie bleck 74% /oweI consulten hij dc huisarts als hij de specialisi u- hobben gehad.
Van dc onderzoeksgroep had 61% e^n of n>ccr /ickenhuisopnamen achter de rug (niedinan
duur opname: 22.0 dagen).
Tabd 4.4. Meduche consumplie vanwege Can I jaar voorafgaamk un opname in net NAD
W * M fSO> imdiMn min/taua
8.0(12.0) S.0 1/102
7.1 (4.4) 6.0 1/30
2.1 (1,4) 2.0 l/h
38 (393) 22 1/198
In tabel 4.5. staan verschillende vormen van mcdicaiie uit de Card-geneesmiddclcngrocp vermeid.
Hiemit blijkt onder andere, dat bij opname 79% van de paticntcn afhankelijk was van dc inhalatic-
vorm van corticosteroiden, terwijl 64% van de patienten orale corticostemiden krecg v(K)rgcschre-
ven. Aangaande het totale pakket aan medicatie bleck dat alle patienten minimaal l£n van de
medicijnen uit de Cara-geneesmiddelengroep kreeg voorgeschreven. Wat nict vermeid Staat
in de tabel is, dat 89% van de populatie was aangewezen op drie of meer van dc/.e middelen.
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Uit analyses omtrent frequence en omvang van aspecten van medische consumptie naar geslacht,
blijkt dat hierop mannen niet van vrouwen verschulden. Ook de leeftijd blijkt niel samen te
hangen met de frequence van artsbezoeken en ziekenhuisopnamen. Een analyse van de verschil-
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lende medische consumptiekenmerken naar diagnose geeft geen significante verschillen te zien
tussen de astma- en de COPD-populatie. Ook voor wal betreft net medicatiegebruik werd geen
signiricant verschil tussen mannen en vrouwen aangetroffen, terwiji er zieh tevens geen verschillen
voordeden qua leeftijd. Inzake diagnose bleek er wel een onderscheid te bestaan: de astmapopulatie
kreeg 4,4±7,4 (22 mg) en de COPD-populatie 2,5±l,6 tabletten ä 5 mg (respectievelijk 22 en
14,5 mg) orale corticosteroiden per dag voorgeschrcven (f=4.06; a"/=91; p=.05).
4.4. Kwaliteit van leven-kenmerken
In deze paragraaf worden de kenmerken van de onderzoekspopulatie met betrekking tot de
'kwaliteit van leven' weergegeven. Daarbij worden verschillende aspecten onderscheiden te
weten, I. functionele kenmerken, 2. psychologische kenmerken en 3. sociale kenmerken.
Tabel 4.6. ux>nt de interne consistentie van de verschillende vragenlijsten die voor de beschrijving
van dc/c aspecten y.ijn gcbruikt. Hicruit is af te leiden dat de interne consistentie van de subschaal
die optimismc meet onvoldoendc is. Van alle andere vragenlijsten is deze goed. De optimisme-
schaal kan in dil onderzock verder nict mecr worden gebruikt, waarmee de variabele komt te
vervallen. Van de SCL-90en de NPV is de interne consistentie niet opnieuw bepaald, aangezien
uit dc handleidingen, waarin dc psychometrische eigenschappen van deze lijsten worden besproken
blijkt, dat dc/c gocd y.ijn.






kunncn pralen over de aandoening
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4.4./. //<• f/wmf/Yw/f ajprrr van Awa/iVWr van
Een belangrijk aspect van kwaliteit van leven bij Cara-patienten, waaraan in longrevalidatie
vcel aandacht wordt besteed. zijn de functionele mogelijkhcden. Ten behoeve van de beschrijving
hicrvan wordt in dit onder/.oek onderscheid gemaaki tussen de ervaren beperkingen in dagelijkse
activitcitcn en de ervaren kortademigheid.
In tabel 4.7. staan dc aantallcn en percentages weergegeven van de patienten die een bevestigend
antwoord gaven op dc lijst die ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten meet. De gemiddelde
score van de totale populatie is 6.(W±1,9I (A/=143). De astmapopulatie had een gemiddelde
score van 5,6±l,5 (/V=32). tcrwijl de COPD-populatie gemiddeld 6.2±2.0 (/V=l 11) vragen op
deze lijst bevestigend beantwoorddc. Met verschil tussen de beide diagnosegroepen is niet signifi-
cant (r= -1.57; < / / = I 4 I ; / J = . I 2 ) .
De ondcrzoekspopulatie blijkt op deze vragcnlijst ungünstiger te scoren dan een populatie eerstelijns
Cara-patic'ntcn. die ecu gemiddelde score had van 2.9±2,6 (Schrieret al., 1990) of een tweedelijns
poliklinickpv>pulatie van Cara-paticiUcn met ecu gemiddelde score van 5,0±2,2 op deze vragenlijst
(Kaptein et al.. I987d).
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Voor wal bcorfl de variabele ervaren konademigheid Nijkl de gemiddekle score van de gehele
onderzoekspopulatie 65.6119.8 (N= 128) tc zijn De astmapopulatic ( \=26) had een genmklrlde
score van 68.0122.2. terwijl de COPD-populatie (<V=102) gemiddeld een score vcnoonde van
65.0119J. Dit verschil is met significant (r=.7O; 4^=126; />=.49).





Heeft u door vw gezondhcid hutp nodig
btj het eten. aankleden. baden of nur
de w.c. pan?
Brengt u vanwege uw gezondheid
het groouie deel van de dag in
bed of Moel door?
AI« u crgens hecti gaal. moel
lemand u dan helpen vanwege uw
gezondheid?
Mod u door uw gezondheid net
groouie deel van de dag binnemhuii blijven?
Heeft u vanwege uw gezondheid
met een klein stukje lopen. of met hel
traplopen naar « n hoog? (zonder boodschappen)
Kunt u door uw gezondheid uw beroep
niet meer uitoefenen of uw huishouden
in het geheel niet meer doen?
Kunl u door uw gezondheid bepaalde
onderdelen van beroep of huishouden
niet meer uitvoeren, of moet u part-lime
werken vanwege uw gezondheid?
Heeft u vanwege uw gezondheid
moeite met bukken. ids optiMen
of voorover buigen?
Wordl u door uw gezondheid op een of
andere wijze belemmerd in lets wat u
zou willen doen?
Heeft u vanwege uw gezondheid moeite met
een flink stuk lopen of met traplopen
van meerdere etages? (zonder boodschappen)
Bent u door uw gezondheid belemmerd in het
uitvoeren van inspannende lichamelijke
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van /bva//fe<7 van /ev^n4.4.2.
De psychologische kenmerken die worden beschreven betreffen persoonlijkheidskenmerken,
psychische klachten, schaamte omtrent de aandoening en angst bij benauwdheid. Voor wat
bctrcft de persoonlijkheidskenmerken en de psychische klachten wordt tevens een vergelijking
geprescnteerd met andere populaties.
In tabel 4.H. worden de gemiddclden en standaarddeviaties vermeid van de scores op de subschalen
van de vragenlijsten die persoonlijkheidskenmerken en psychische klachten meten. De verschillen
tussen dc scores van de astma- en COPD-populatie blijken niet significant, behoudens die van
de scores op de subschaal 'slaapproblemen' van de SCL-90. Hierop scoorde de astmapopulatie
ongunstigcr dan dc COPD-populatie. Deze score kan het gevolg zijn van nachtelijk dyspnoe
bij dc astmapopulalie.
De scores van dc onder/.ockspopulatie op de NPV en de SCL-90 werden vergeleken met scores
van enkele normgroepen. Voor wat betreft de persoonlijkheidskenmerken werden de scores
van dc ondcrzockspopulatic vergeleken met de normgroep normalen' en de normgroep 'somatisch
zicken'. In/.akc de psychische klachten wordt een vergelijking gepresenteerd met scores van
de normgroepen 'gczonden' en 'somatisch zieken' (zie voetnoot, pag. 65).




























































































































































* /x.05; " p<.0l; *" /x.OOl in vergehjking met de onderzoeksgroep bij twcczijdige loeuing
Tabel 4.9. geeft zowel de scores weer van de onderzockspopulatie als van de genoemde nonn-
groepen'. Bij toetsing van verschillen is gebleken, dal de onderzoekspopulatie in vergelijking
met de normgroep 'gezonden' en de normgroep 'normalen' op alle varianelcn, bchalvc op dc
variabele 'dominanlie', significant ongunstiger sccx)rde. In vergelijking met de normgrocpen
'somatisch zieken' bleek de onderzoekspopulatie evencens ongunstiger tc scoren. behalve op
de variabelen 'rigiditeit', 'verongelijktheid', 'dominantie" en 'hostiliteit'. De gemiddcldc scores
op de ziektespeeifieke psychologische kenmerken 'schaamte' en "angst bij benauwdhcid", staan
vermeid in tabel 4.10.. Hieruit blijkt dat de COPD-populatie meer schaamte ondcrvond dan
de astmapopulatie (/=-2.04; J/= 144; /T=.O4). Op de schaal die angst bij benauwdheid meet werden
geen significante verschillen tussen de astma- en de COPD-populatie aangetroflen (/=-.35; t^= I4();
p=.73).
De handleiding van de SCL-90 geefi aan dal het bij deze groep gaat om somalische paiütnien bij revalidatieafdelingen
en een afdeling cardiologie. De NPV-handleiding geef de volgende omschrijving bij de normgroep wmalivch /ieken':
'De normgroep somatische paticnten beslaal uit opgenomen palMinten die een myocardinfarct hebben gehad, poliklimsche
reumapatienlen. palicnten die hoofd^akelijk voor ongevallen of sloornissen aan de ademhalingswegen gerevalideerd
werden en palienlen met chronische pijnklachten. De groep is qua leeftijd en schoolopleiding /eer heterogeen en bevat
ongeveer evenveel mannen als vrouwen. De verschillen tussen de subgroepen met betrekking tot de NPVschalen zijn
dermale gering dat samenvoeging verantwoord is. De NPV is meeslal individueel als onderdeel van kliniKh diagnostisch
ondcrzoek afgenomen (Uteijn et »I.. 1985; Arrindell et al.. 1986)
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Tafad 4.10. GcmkJdekie scon» op de subschalcn schaamte en angst bij benauwdheid voor de totale onderzoekspopulatie
en naar diagnose
lotaal astma COPD
Af (SP) iV min/max M (5PJ AT A/ fSP) A/
schaamte W=I46) 16,5(7.2)146 7/35 14.3(6,8)34 I7.IT7.D 112
angiit bij benauwdheid (/V= 142) 25.6(8,6)142 10/47 25,1 (10.1) 35 25,7 (8.1)107
• /K .OS
Op de kenmerken 'inadequate', ' zelfwaardering' en 'schaamte' is een vergelijking mogelijk
met scores op de/clfdc variabelen van recent onderzochte Cara-patienten uit de eerste en de
iwcedc lijn (Colette, 1993). Qua inadequatie en zelfwaardering bleek dat de NAD-populatie
ungünstiger scoorde, terwijl dat voor de variabele schaamte niet het geval was. Wanneer de
scores worden vergelekcn met een twcedelijns-populatie (Kaptein, 1982) blijkt, dat de onderzoeks-
groep van het NAD ongunstigcr scoorde op schaamte, echter niet op angst bij benauwdheid.
In label 4.13. worden de scores van de onderzoekspopulatie op de twee subschalen van de sociale
ondcrstcuningslijsi weergegeven. Het betreft de schaal die de ervaren sociale steun meet en
dc schaal die meet in hocverre dc patient zieh in de gelegenheid voelt over de ervaringen met
betrekking tot het leven met de aandoening met gezinsleden en vrienden te praten (afgekort:
kunncn pralcn over de aandoening). De scores van de astmapopulatie en die van de populatie
COPD-puticntcn op deze Iwec subschalen, werden met elkaar vergeleken. De scores van de
twee diagnosegroepen bleken op beide schalen geen significant verschil te vertonen (ervaren
steun: r=.39; </£=133; /*=.69; kunncn praten over de aandoening: f=.24; d/^129; p=.82).
Tabcl 4.13. Oemiddelde scores op de subschalen ervaren sociale steun en kunnen praten over de aandoening
tolaul astma COPD
Af (SÜ) A/ min/max M (SO) rV M (SO) A/
ervaren sociule steun 49,1(6.2)135 23/62 49,5(5.9)29 49.0(63)106
können priilcn
over de aandoening 23.7 (5.2) 131 7/34 23.9 (5.4) 32 23.6(5,1) 99
4.5. Samenvatting en conclusies
In dit hoofdstuk werden de kenmerken van de onderzoeksgroep, betrokken uit het bestand van
patienten die naar het NAD worden verwezen, beschreven. Dit geschiedde aan de hand van
diagnose- en longfuncliekenmerken, aspecien van medische consumptie. te weten de huisarts-
en specialistbezocken. ziekenhuisopnamen, ziekenhuisdagen en medicaliegebruik, alsmede
kenmerken die tezamen kunncn worden begrepen onder de term 'kwaliteit van leven'.
Uit de beschrijving blijkt dat de onderzoekspopulatie er in verschillende opzichten emstig aan
loc is. Het mea-ndecl van dc populatie bestaat uit COPD-palienten. dat wil zeggen. patienten
met cen beperktc male van reversibilitcit van de luchtwcgobstructie. Overigens is deze reversibiliteit
voor wat betreft dc COPD-populatie relalief gnx>t. hetgeen crop kan wijzen dal bij deze COPD-
pcipulatic levens ecn min of meer verborgen asimacomponent aanwezig kan zijn. Vcrder blijkt
dat dc longfunctie tors gestoord is.
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Ten aaruien van net rookgedrag valt op dal de COPD-populatie meer dan twee maal zoveel
heeft gerookt dan de astmapopulalie.
Qua medische consumplie bhjki in de eerste plaals. dal een grool deel van de populatie die
in net NAD wetd opgcnomen athankehjk is van ccn rrlaliel hoge dusenngcn orale conicosterofcJeiv,
een vonn van medicalic die bij regelmatig gcbruik kan leiden tot emstige bijverschijnsclcn
(onder andere siemmingswisselingen. gewichtsiocnamc. spicr/vMikie. vcrtioogdc bloeddruk,
suiker/iektc. dunne huid. bloedingcn en gestoorde vsondgenc/ing). l)e/e hogc dos is octroi in
bet bijzonder de astmapopulalie. Een nog grotcr deel van de patienien kreeg inhalaiie-
corticosteroidcn voorgeschreven. Hen aan/icnlijk percentage pal ten ten was aangewc/cn op drie
of meer soorten medicijnen uil de Cara-gcnccsmiddelengrocp. Dc hogc medische consumplie
kwam eveneens tol uildrukking in he! aantal huisaHs- en specialistbezoekcn en bleek uil de
frequcntie van de ziekenhuisopnanKn en net aanial /ickenhuisdagcn dal de paiicnlen genuddcld
van^ege Cara in een /ickcnhuis nioesicn dtx>rbrengen.
De kwaliteit van leven van de paiicnlen, die in aanmcrking kwarnen vot>r opnamc in net NAD.
bleek gering te zijn. Qua functionelc mogclijkheden ondcrvimd de populalie torse hepcrkmgen
in dagchjkse activiieilen. Dc/c bepcrkingen hlckcn aan/icnlijkci dan die van populates (aia-
paticnten uit de cerste en dc tweede lijn. In psychologisch op/ichl \ * . i ^ spuke \.in i rn hc^e
mate van angst en depress ic. In vcrgelijking met andere nopulaties. ua.noiuKi s><m.iiis>.li /K-kcn
in het algemeen. scoordc dc ondcr/flcksgnxrp (xigunstiger. ()p de zieku- s|x\ ilu-ke |^s Jmlogiwhe
kenmcrken bleek dc ondcr/ixrksgrocp nici ovcrtuigcnd ongunsiigcr tc scorcn dan populuiics
eerste- en twccdelijas palienten. Aangaandc dc stvialc kcniiKrri.cn konden hclaas geen vcrgchjkin-
gen met andere population worden gcniaakt.
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5. VFJMIKl.UKINO VAN S(X)RKS MKT BKTRKKKINC TOT KFNMFRKF.N VAN
DE PATIENTENPOPU-VIIE o\ ER DE \ ERSUUU J-INDE MM I NU »IENTEN*
5.1. Inlekfing
In dit hoofdstuk wordt ccn anlwoord gegcven op dc tweede en dtdMii<MdMNksvniag. De
tweede vraag IUKÄ: Wai is net heloop van scores »^ > dc kennx-ri.cn aangaandc mrdfachc consumptic
en kwalileil van leven, gemeten over de mcctmomcnlen opnamc. ontslag. ft maaiutcn en 12
maanden naontslag. Dedcnleonder/ocksvruag lutdi: Hoevccl pattcnlcn /ijn. gcmelen I.' in.i.iii.U-n
naontslag. in vergclijkingmet het montent vanopnarne verbelerd. vcrslechtenJ.ol on\ii.uuk-rd
met hctrvkking tol dc aspecten van kwalileil van leven en nicdiM.>K consuinptic.' '
Allcrecrst zal in paragraaf 5.2. ccn vergclijking wonJcn gcprocnieerd van dc MOITA op de
onafhankelijke variabclen. gcnKten bij opnarnc, van paticnien die wcl en die niel rvspondeerilen
op hct mon>ent van 12 maaikien na ontslag. In paragraal 5..V worden de beide vniagstelltngen
uitgcwerkt inzakc de medische cotisumpiic en in paragraaf 5.4. aangaandc dc uspcclcn van
van leven.
5J. Yergelijking van scores van respondenten en non-respondenten
Op het ecrstc mcelmomcnt bestt>nd dc ondcrzticksgrtxrp uit 148 patienlcn. Reeds bij dit
mcctnximcnl bleck hct met mogclijk om van alle paiientcn alle gcgcvcjvs te vcfinjgcn. Vcrvolgcns
blcck dc non-rcspons per mcctmoment toe te ncinen. Wanrwcr de patiünlcn die wcl en die met
respondercn qua stores van elkaar vcrschillcn dient daaniR-e bij de inlerpretalie van dc rcsullalen
rekening te worden gchouden. Om na te gaan of dil het gcval is wcrd bekeken of de opnamescorcs
op de belangrijkste onderaoeksvariabelen van de groep patienlcn die 12 muanden na ontslag
wel rcspondeerde, verschillen van de groep die op dat moment niel rcspondecrdc. Dil is gebcurd
voor wat betreft de onderzocksvariabelen en enkcle variabelen die kenmerken van de populalie
uitdrukken. Het resultaat van de analyses wordt geprescnteerd in label 5.1.. In het ccrste deel
van de tabel staan de variabelen vermeid waarvan de scores normaal /.ijn verdeeld. tcrwijl in
het tweede en derde deel van de label variabelen staan vermeid die respectievc-lijk niel normaal
zijn verdeel en die uit dichotome scores bestaan.
' Delen van dit hoofdstuk zijn cerder gcpubliteerd (Van der School, T.A.W. De Weerdl. I.. Kaplein. A.A.. Dekker.
F.W.. Deenen. Th. A.M. & Speelberg. B. Nederlands Tijdschnfl voor Geneeskundc. 1993. 137. 197-201).
" Hel resultaat van opname in het NAD met betrekking tol de peak flow respiratory rate (PEFK) en de longfunclie
werd beschreven door Speelberg et al. (1992: 1994).
69
Tabcl 5.1. Oemiddelde scores en aantallen bij opname op de onderzoeksvariahelen en variabelen die kenmerken
van dc populalie beschhjven bij palienlen die wel en niet respondcerden tijdens het meetmoment van 12 maanden
na ontslag
leeftijd
VC voor medicatie (% norm)
FEV, voor medicatie Of- norm)
ervaren beperkingen in
dagelijkse activiteiten ,. .,, ;,-,«•>•;•;
kortademigheid
NI'V inadequate '" ' ' • ' • ' '




SCI. depressie * •''"''
ervaren sociale sleun ' '«<• «


























































































































' /x.05; " rx.01
Uit bovenstaande blijkt dat dc grocp van paticnten die 12 maanden na ontslag niet respondeerde,
bij opname ecu ongunstigcr score vertoondc op de variabele die 'kunnen praten over de
aandoening' meet dan dc groep van patie'nten die wel respondeerde. Non-respondenten bleken,
met andere woorden. minder gocd in staat over de ervaringen met de aandoening te pralen.
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5J. Mcdiscbe ronsumptw
In ttbel 5.2. worden he« gemiddclde aanial huisarts- en snecialistbc/ockcn. /iekcnhuisopnamcn
en ziekenhuisdagen gcpreseniecrd voor wat heireft de pcnodcn van c*n jaar voor opnamc en
c*n jaar na ontslag. I'it de cijtcrs blijkl. dat he( aanial huisarts on spccialistconsultcn. alsmcde
net aantal /lekenhuisopnamcn en /ickenhuisdagen in net jaar na ontslag, ten op/it hie van het
jaar vöör opname. is afgenomen.
Tabri 5.2. Artsconsulien en ziefcenhuisopnamen voor en na vctMijf in het NAD
gedurendc een jaar voor oonamc gcdunrndc c*n jaar na onislag













4.3 (103) 130 -171"
3.7 (4.2) 128 -2.82"
0.8 (1.3) 130 -2.73"
12.9(26.1) 129 -3.63"
" J K . 0 1 ; '"/x.OOl ,
In tabel 5.3. staan de aantallcn en pcrccnlages vermeid van paitcnicn die in vcrgchjking met
het jaar v66r opname in net NAD. gedurendc net jaar na ontslag uil hei NAD. rcspccticvclijk
minder, evenveel of me<5r consultcn van de huisarts of specialist hchoefden. De/.c gegevens
worden evenecns verstrckt voor dc ziekenhuisopnamen en dc /.iekcnhuisdagen die er in verband
met Cara-klachtcn waren. Hicrbij werd uitgegaan van dc grocpen patifnicn die voor opname
of na ontslag mimmaal rcspccticvclijk öön huisarts-. spccialislcontact. /ickcnhuiHOpname of
ziekenhuisdag achter de rag had. Aangezien er bij de ziekenhuisopnamen en de /.iekenhuisdagen
van wordt uitgegaan dat een vermindering van het aantal ecn vcrbetering uitdrukt, kan worden
gesteld dat qua ziekenhuisopnamen 52% van de onderzoeksgroep is vcrbcterd en 48% niet
is verbeterd. Voor wat betreft het aantal ziekenhuisdagen tijdens het jaar nä ontslag uit het
NAD blijkt 50% te zijn verbeterd en 50% niet te zijn verbeterd.
Tabel 5 J . Aantallen en percentages patienlen dat gedurendc de pcriode van ££n jaar na ontslag. in vergelijking
met de periode van ttn jaar vöör opname. respeclievelijk minder, even veel. of nicer an.sbciockcn of /ick.cn-























In tabel 5.4. staat het gemiddelde corticosteroidgebruik vermeid. Hicruit blijkt dat de
onderzoekspopulatie bij opname gemiddeld 1,8±3,4 tabletten ä 5 mg van dit middcl krecg
voorgeschreven. Bij ontslag en 6maanden na ontslag werden respccticvclijk I, I ±1,3 en 1,0±l,3
tabletten ä 5 mg voorgeschreven, terwijl dit aantal op het moment van 12 maanden na ontslag
1,2±1,5 bedroeg. Uit deze cijfers blijkt dat de gemiddelde hoeveclheid orale corticosteroiden
tussen opname en ontslag drastisch is gedaald en dat deze gunstige verandering zeker tot 12
maanden na ontslag stand hield.
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' fx.05; ' " /x.OOl. in vergelijking met de waarde bij opname.
Wanneer de patiönten die zowel bij opname als 12 maanden na ontslag deze medicatie niet
kregen voorgeschreven buiten beschouwing worden gelaten, bedroeg het aantal bij opname
2,7±3.8 (A/=IOI) en 12 maanden na ontslag l.6±l,5 (/V=72) tabletten ä 5 mg (Mann-Whitney
= 3.74; /x.OOl), hetgeen eveneens duidt op een aanzienlijke verbetering. Hoewel de astmapopulatie
zowel bij opname als bij ontslag een iets hogere dosering van deze medicatie kreeg, bleek dit
verschil nict significant. Opvallcnd is dat 12 maanden na ontslag het gemiddeld gebruik van
inhalatie corticosteroiden ten opzichte van het moment van opname bleek te zijn toegenomen.
Kennclijk ging een afname van de dosering orale corticosteroiden gepaard met een toename
van de dosering inhalatie corticosteroiden. Gezien de bijverschijnselen die met de orale vorm
gepaard gaan is dit een gunstig resultaat.
Wanneer de omvung van het inhalaticstcroi'dgebruik alleen wordt bekeken voor het cohort dat
dit medieijn bij opname of 12 maanden na ontslag krecg voorgeschreven werd een gemiddeld
gebruik van respectievelijk IO38±6I9 mcg en 11001659 mcg aangetroffen (Mann-Whitney
= -2.22; p<.05), hetgeen cen geringe verhoging is.
In tabcl 5.5. staan de aantallen en percentages van patienten weergegeven die, in vergelijking
met het moment van opname, 12 maanden na ontslag minder, even veel of meer van dit medieijn
gebruikten. Zoals eerder opgemerkt betreffen de getallen het cohort dat öf bij opname öf 12
maanden na ontslag dit medieijn krecg voorgeschreven. Aangezien een lagere dosering van
de orale vorm wordt bcschouwd als een verbetering, kan op basis van de percentages worden
gestcld dat 35% van het cohort op het moment van 12 maanden na ontslag is verbeterd ten
opzichte van het moment van opname, terwijl 65% niet is verbeterd. Voor de inhalatievorm
gcldt dat 33% van het cohort minder, 47% evenveel en 21% van de patienten meer kreeg
voorgeschreven.
label 5.5. Aanlullen en percentages patienten dat 12 maanden na onlslag, in vergelijking met het moment van














5.4. Kwaliteit van leven
In dc/.e paragraat wordt het be loop van de scores op de variabelen betreffende de functioned,
psychologische en sociale aspectcn van kwaliteit van leven geschetst. Inzake de functioned
kenmerken worden de scores op de variabelen ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten'
en 'kortademighcid" gepresenteerd. Met betrekking tot de laatstgenoemde variable zij eraan
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herinnen) dal ecn hoge score günstig is. Qua psychologische kenmerien wordt hei betoaft
de scores opde NP\ -schalen ' inadequate', sociale inadequate' en '/eltwaardenng'.deSCL-90-
schalcn 'angst', agorafobte" en "depress»", de RIOS-schaal schaamte' en de ASC-schaal 'angst
bij benauwdheid' weergcgevcn. Betreffende hei socialc aspcci worden de M-oie-op ite schalen
'ervaren sociaic steun" en kunncn pralen over de aandoening' over de vervhilkiKk- imviinotnentcn
in kaart gebracht. In label 5.6. staan de gemiddelde scores op de betreffende variabeien per
meetmomenl weergegeven.
TaM SA Getmddeldc wares up funciicnete. [
voor en na verblijf in hei NAD
fie en sociale aspecien van k wallte« van leven bij patMMpfc
ASPECTCN VAN










































































Uit tabel 5.6. blijkt, dat de onderzoeksgroep bij ontslag in functioned, psychologisch cn sociaal
opzicht ecn gunstiger gemiddelde score had dan bij opname. De gemiddelde scores op de funetio-
nele kenmerken blijken vervolgens op de momenten 6 maanden en 12 maanden na ontslag
iets ungünstiger dan bij ontslag. echter, nog steeds gunstiger dan bij opname. Hctzelfdc be loop
wordt aangetroffen bij de overige kenmerken: de gemiddelde scores bij ontslag zijn gunstiger
dan bij opname, terwijl de gemiddelde scores op de momenten 6 maanden na ontslag cn 12
maanden na ontslag iets ongunstiger zijn dan die bij ontslag, echter gunstiger dan bij opname.
De scores op het moment van 12 maanden na ontslag blijken tamclijk stabiel ten opzichtc van
het moment van 6 maanden na ontslag.
Vervolgens worden vergelijkingen van gemiddelde scores op de betreffende variabeien tussen
opname en ontslag (tabel S.7.), opname en 6 maanden na ontslag (tabcl S.8.) cn opname en
12 maanden na ontslag (tabel 5.9.) gepresenteerd. Ten slottc worden aantallen en percentages
gegeven van patienten die 12 maanden na ontslag, in vergelijking met het moment van opname
een verbeterde, onveranderde of verslechterde score hadden (tabel 5.10.).
Uit tabel 5.7. blijkt dat alle kenmerken (behalve de zelfwaardering) bij ontslag significant günstiger
zijn dan bij opname.
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schaamle ( \= I32 )
angst bij benauwdheid (AM 30)
NPV inadequatie (/V=I34)
NPV sociale inadequatie (A/=I34)
NPV «rlfwaardering (/V=I34)
SCL angst (/v= 134)
S Q . agorafobie (N=I34)
SCLdepressie (/V=I34)
sociale sicun (JV=I 13)
kunnen praten over de aandoening (A/=105)
Tabel 5.8. Ciepaarde t-lests bij scores op aspecten
ervaren beperkingen
dagelijkse ucliviteilen ( A M 14)
kortademigheid (/V-85)
schoamte (N=l 16)
ungsl hij benauwdheid ( A M 10)
NPV inudequutie (N=I I6 )
NPV sociulc inadequatie ( A M 16)

















































































































Wanncer dc scores, gemctcn bij opname, worden vergeleken met die van 6 maanden na ontslag,
blijken dc kenmcrken inadequatie, /.elfwaardering en ervaren sociale steun gedurende het
lautstgenoemde mectmoment geen gunstiger beeld te vertonen (tabel 5.8.). Op de overige
kenmerken wordt 6 maanden na ontslag wel een gunstiger score aangetroffen. Vergeleken met
dc scores bij opname blijken dc gemiddelde scores op hct moment van 12 maanden na ontslag
nict gunstiger aangaande de angst bij benauwdheid. zeifwaardering en de ervaren sociale steun
(label 5.9.).
74










artf« bi) benauwdhead (M«M)
NPV inadojualie <V*IO0)
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Tabcl 5.10. ,-Unullen en percentage*































kunnen praten over aandoening (/V=87) 15 17
maanden na onhlag in veryelijfciny ntcl ufnuuiic in hei






























In label S.I0. staan de aantallen en percentages vermeid van patienlen die in vergelijking met
net moment van opname, op het moment van 12 maanden na ontslag respectievclijk blijken
te zijn verbeterd, onveranderd zijn, of zijn verslechterd op variabelen die aspectcn van kwalitcit
van leven uitdrukken.Qua functioned aspect biijkt dat 27% van de patienten is verbeterd op
ervarcn beperkingen in dageiijkse activiteiten. 50% scoort in dc/clfde categorie als bij opname
en 20% biijkt in een slechtere categorie te hebben gescoord. Voor wat betreft de kortademigheid
is 33% verbeterd, terwijl 39% onveranderd heeft gescoord en 11% slechtcr. Inzakc de
ziektespeeifleke psychologische kenmerken biijkt op de vanabele die schaamtc meet, 22% te
zijn verbeterd. 58% onveranderd te hebben gescoord en 20% te zijn verslechterd. Op dc vanabele
die de angst bij benauwdheid in kaart brengt scoorde 27% beter, 58% onveranderd en 15%
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siechten Ook op de variabelen die de persoonlijkheidskenmerken inadequatie, sociale inadequate
en zclfwaardering uitdrukken en de variabelen die de psychische klachten angst, agorafobie
en depressie meten, wordl door een mecrderheid van de populatie in de onveranderde categorie
gescoord (minimaal 53%), terwijl 20 tot 35% van de onderzoeksgroep op deze variabelen in
de verbeterde categorie scoort. 9 tot 26% blijkt in een verslechterde categorie te scoren. Het
percentage dat is verbeterd op de variabele ervaren sociale steun is 18%, terwijl 54% op deze
variabclc onveranderd scoort en 28% blijkt te zijn verslechterd. Ten slotte blijken de percentages
patienten die in de verbeterde, onveranderde en verslechterde scorecategorie vallen voor de
variabele 'kunnen praten over de aandoening' respectievelijk 17%, 60% en 23% te zijn.
5.5. Samenvatting en conclusies
In dit hoofdstuk werden de resultatcn gepresenteerd met betrekking tot de vraag naar het be loop
van de kenmerken van de paticntcnpopulatic op aspecten van medische consumptie en kwaliteit
van leven. Het betreft cen anlwoord op de tweede onderzoeksvraag. Bovendien werden als
antwoord op de derde onder/ocksvraag aantallen en percentages van de patientenpopulatie gegeven
die in vcrgelijking met hcl moment van opname in het NAD, op het moment van 12 maanden
na onlslag blckcn te zijn verbeterd, onveranderd zijn gebleven of zijn verslechterd op genoemde
aspeclcn.
Uit de resultatcn blijkt, dal de gemiddclde scores op de variabelen die medische consumptie
cn kwaliteit van leven nieten bij ontslag gunstiger waren dan bij opname. De scores op de aspecten
van kwaliteit van leven laten ecn gunstig bcloop zien; zowel het functionele, het psychologische,
als hei sociale aspect van kwaliteit van leven vertoonde bij ontslag cen gunstiger beeld dan
bij opname. Tijdens de follow-up-momenten van 6 maanden en van 12 maanden na ontslag
bleken de gemiddclde scores op de meeste variabelen nog steeds gunstiger dan bij opname.
6 maunden na onlslag bleken de inadequatie. zelfwaardering en sociale steun niel meer te
verschillen ten op/.ichtc van opname. 12 maanden na onlslag bleken in vergelijking met het
moment van opname de patienten niet meer gunstiger te scoren op de variabelen angst bij
bcnauwdhcid. zelfwaardering en sociale steun. Voor wal betreft de medische consumptie kan
worden geconcludeerd dal de onderzoeksgroep in het jaar na ontslag uit het NAD minder
ziekenhuisopnamen heeft ondergaan en minder dagen in een ziekenhuis heeft doorgebracht
vanwege Cara dan gedurende het jaar voorafgaand aan opname in het NAD. Dit gold eveneens
voor het aantal huisarts- en spccialistbezoeken, hoewel hierbij een verlaagde score niet
noodzakelijkcrwijs een gunstiger score is. Ook het orale corticosteroidgebruik bleek 12 maanden
na onlslag te zijn vermindert.! ten opzichtc van het moment van opname. Het gebruik van de
inhalatiecortieostcroYden nam daarentegen toe. Echter, dit betreft een medicatievorm dat nauwelijks
met bijvcrschijnsclen gepaard gaat en als een noodzakelijk vervangingsmiddel kan dienen voor
patienten die voorheen waren aangewezen op orale corticostero'iden. Deze verschuiving kan
derhalve worden beschouwd als een verbetcring.
De bepaling van aantallen en percentages patienten dat 12 maanden na ontslag bleek te zijn
verbeterd. onveranderd is gebleven. of is verslechterd ten opzichte van het moment van ontslag
leverde het volgende op: 17 tot 33% van de patienten is verbeierd op de verschillende variabelen
die kwaliteit van leven uitdrukken. 50 tot 61% scoort hierop onveranderd en 9 tot 28% is
verslechterd. Voor wat betreft de medische consumptie blijkt dat 33 tot 52% is verbeterd, 19
tot 55% onveranderd is gebleven. en 10 tot 29% is verslechterd.
De resultaten die in dil hoofdstuk werden beschreven dienen te worden bezien tegen het licht
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van de doelstellingen van longrevalidalie in hol NAD. Een belangnjke algeinenc diKlstelling
is hei vcrbetercn van de kwaliteil van leven en dc afname van de medische consumpiic. lUi
de resullalen is gehleken. dat hei longnrvahdaiieprogramma van hei NAD voor een deel van
de onderzoeksgroep op aspecten heeli geleid UM de a*aliscnng van de heoogde doelcn.
In hei volgcndc hoofdsiuk zal vcrslag worden gedaan van onder/oek naar dcicnninanlcn van
verbetenng en van verslcchienng up dc variahelen "ervaren hepetiingen in dagelijkse acliviicilen',
utsconsultcn. ziekcnhuisopnantcn. zwkenhuisdagen en onal coricostcroidgcbruik.
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-i.i£i::iis U.
DfTKKMINANTKN VAN EFFECTEN VAN LONURKVAUDATIE IN HKT NAD
4.1. Inleiding
In dc hoofdstukkcn 4 cn 5 werden de kenmenVcn van dc onder/ix<ksgroep cn hci hcloop van
dcze kenmenVcn to« hcl moment van 12 maanden na ontslag heschreven. 1'tt de heschrijving
komt naar vorcn. dal na ccn vcrblijf van gcmiddcld dric maaiKlon in hcl NAD günstige
verandenngen optrcden hinnen de gcmelen aspcclcn van modische consumpiic cn binnen cnkclc
van de kcnnKTi.cn die vcrwij/en naar dc kwahtcit van leven.
In du hootdstuk /al voor ccn aantal uilkomstvariabclcn. le weten de aspecten van m<-./i.\(7ir
I'fwuuffpfir cn de r n w r / i Ar/xv-Jj/w/i /« <Ajv«-//>A.vr <* //vi/r//«-« «orden nagegaan of de/e kunncn
worden voorspeld uit ecn aantal a-prioh vcmnderstcldc dclcnninantcn. In hontdstuk dric werden
deze variabelcn reeds vermeid en wcrd dc kcuze crvan vcrantwix>rd.
Dc volgcndc vraagslcllingcn worden in dit hoofdsluk uitgcwcrkt: ^
1. Wat /ijn ikMcrminantcn van vcrbetenng cn van verslechlenng op aspecten van HMdlMte
consumpiie cn op dc crvaren bcpcrkingcn in dagclijksc ailiviicitcn.'
2. In hoeverrc hangt hct verandcrd zijn (in günstige fin) op cnkclc psychologische cn
longfunctickenmcrkcn samen nKt dc vcrbctcringcn op dc crvaren bcpcrkingcn in dagcli|k%c
activitcilcn cn op cnkclc aspecten van nicdisthc consumptic. Ic wctcn dc Ircqucnlic cn dc
duur van /iekenhuisopnamcn, het aantal dagcn dal in ccn /ickcnhuis nMicst worxlcn (kK>rgcbnKht
vanwege Cara, en het oraal corticosteroidgebruik?
In de hier navolgende paragralen worden de resullalen met betrckking lot dczc vicrdc en vijfde
onderzoeksvraag gcprcscntecrd. V(x>r de gchantecrde mctixxJc kan worden verwezen naar lKx>f(lstuk
3. Per uitkomstvariabele word! telkens allcen dät deel van de onderzocksgroep besludeerd dal
op e^n van beide mectmomenlen ecn score groter dan 0 bchaalt: voor wal hctrci't dc artsbc/.ocken
minimaal d<5n consult en de ziekenhuisopnamen minimaal (56i opnamc cq. <5<5n zickenhuisdag.
Aangaande hcl oraal corticosteroidgebruik gcldt, dal ccn patient wordt ingcdccld in dc ondcr/ock.s-
groep, wanneer hem of haar bij opname en/of 12 maanden na ontslag minimaal öön tablet
corticosteroiden ä 5 mg, of een gedeelte daarvan, werd voorgeschreven (zie ook label 4.4. en
4.5., pag. 61).
6.2. Determinanten van verbetering en verslechtering van aspecten van medlsche
consumptie en ervaren beperkingen in het dagclijkse activiteilen
In deze paragraaf wordt nagegaan in hoeverrc de scores op de onafhankelijke variabelen verschillen
ten aanzicn van de scorecatcgoricen van dc variabelcn crvaren bcpcrkingcn in dagclijksc
activiteiten. huisartsbezoek, specialistbezock, frequentic van ziekenhuisopnamen. aantal dagen
ziekenhuisopnamen cn oraal corticosteroidgebruik.
De afhankelijke variabelcn die de ervaren bcpcrkingcn in dagclijkse activiteiten, dc ziekenhuisopna-
men en de ziekenhuisdagen uitdrukken, hebben respectievelijk de waarden 'verbctcrd' cn
onvcranderd/verslechterd" (determinantcn van verbctering) of 'vcrslechterd', 'onvcrandcrd/vcrbe-
terd' (determinanten van verslechtering). De vanabelcn huisartsbezoek en specialislbezoek hebben
als waarden "minder", 'onveranderd' en 'meer'.
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Deferm/nanfe/i van verfo/er/ng van ervareTf fte-peri/ngen /n
De resultaten van de analyses met betrekking tot de determinanten van een verbetering op de
ervaren beperkingen in dagclijkse activiteiten staan weergegeven in de tabellen 6.1., 6.2. en
6.3..
T»bei 6.1. Variantieanalyse van scores op onafhankelijke variabelen met betrekking tot veranderingsscores op






FEV, * norm (A/=86)
pakjuren (N=93)
korlademigheid (N=85)





«ociale inadequate (NPV) (/V=95)
wlfwaardering (NPV) (N=95)























































' /K.05; " ' /K.00I
In dc ecrste plaats blijkt uit label 6.1., dat patienten die zijn verbeterd qua ervaren beperkingen
in dagclijkse activiteiten, bij opnamc een hogcre en dus ongunstiger score hadden op de
basclinemcting van dc/c variabclc dan patienten die tijdens de 12-maands follow-up in de
onvcranderde ci|. verslechterde categoric bleken te scoren. Bovendien bleek de groep die is
verbeterd minder te hebben gcrookt dan de groep die niet is verbeterd. Verder had de verbeterde
groep bij opnamc een gunstiger score op de variabele die schaamte omtrent de aandoening
meet dan dc groep die op ervaren beperkingen niet verbeterde. Ook op de variabelen die sociale
inadequatie en ervaren sociale steun meten bleek bij opname gunstiger te zijn gescoord door
de verbeterde groep.
In label 6.2. staan dc resultaten van analyses met betrekking tot dichotome determinantvariabelen
vermeid. De kenmerken geslacht, diagnose en burgerlijke staat, bleken het al dan niet verbeteren
van de ervaren beperkingen niet te kunnen voorspellen.
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Tabcl * - i Chi-kwadruianalysc van aanolkn panenten: ge&lacht. dugnost en burferHjk« SUM met hetreUinf





























Uit corrclaticanalysc komi rutar vorcn dal de vanahelen socialc inadequate en schaamtc posiliof
met elkaar samenhangen (Pearson r =.35; / K . 0 0 1 ). De vanahelen crvarcn aociaie atounen achaamle
blijken een negatieve samenhang le vertonen (Pearson r = -.32; pc.001). Schaamte en ervaren
beperkingen in dagclijksc aclivitciten corrclcrcn positicf nKt elkaar (Pearson r = .24; /x.OI).
Door middcl van multiple rcgrcssieanalysc werd nagegaan welke van dc vanahelen de meeste
vcrklaardc variantic vcrtoont met betrckking tot vcrandcring in crvarcn beperkingen in dageliiksc
activiteiten. Dc scorcs op dc vanabclcn crvarcn beperkingen in dagchjkNC activiicitcn
(ba.sclincmciing). pakjarcn. schaamte. socialc inadequatic en ervaren socialc slcun werden
stapsgewijs ingeviKrd. De resultaten van dczc analyse worden in label 6.3. wecrgcgcvcn. Dc
scores bij opname op de variabelcn crvarcn beperkingen in dagclijksc activiteiten en dc scorcs
op de variabele die schaamte meet bleken in de vergclijking Ic zijn opgenomen en dcrhalve
de scores op de afhankelijkc variabele Ic voorspcllcn.
Geconcludeerd kan worden dat een bij opname ongunstigc score op ervaren beperkingen in
dagelijkse activiteiten en gunstige score op de variabele die schaamte meet samenhang vcrtoont
met een 12 maanden na ontslag geconstateerde verbelering op ervaren beperkingen in dagclijksc
activiteiten.
Tabel 6J. Multiple regressieanalyse op verschilscore (verbeterd versus niel verbeterd) op ervaren beperkingen
dagelijkse activiteiten
ervaren beperkingen









6.2.2. van v van /n
In de tabellen 6.4. en 6.5. staan dc resultaten vermeid van dc analyses met bctrckking tot
determinantcn van een verslechtering op ervaren beperkingen in activiteiten van net dagclijks
leven.
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Tabtl 6.4. Variantieanalyse van scores op onafhankelijke variabelen met betrekking tot verandenngsscorcs op






FEV, % norm </V=86)
pakjaren (W=93)
konademigheid (/V=85)





sociale inadequate (NPV) (/V=95)
ulfwaurdenng (NPV) (/V=95)
ervaren sociale steun ( \=90)




















































"p<,05; " " / K .
Uit label 6.4. blijkl, dal paticntcn die 12 maanden na ontslag zijn verslechterd qua ervaren
beperkingen in dugclijkse ucliviieilen. bij opname ungünstiger scoorden op de variabelen die
'inadequatie' en 'kunnen pralen over de aandoening' meten.
De variabelen geslacht. diagnose en burgcrlijke staat (nict opgenomen in de tabel) blijken geen
verband le hebben met hct al dan nict verslechterd zijn op deze afhankelijke variabele.
Tabel 6.5. Multiple regrcssieanalysc op verschilscorc (vcrslechterd versus niet verslechterd) ervaren beperkingen
dagelijkse activiteiten
kunnen preten over de aandoening .27 .07 -.24*
inadequMie J4 ^2 J l ^
* /x.05
Tabel 6.5. tot>nt het resultaat van multiple regressieanalyse. Hieruit blijken de variabelen 'kunnen
praten over do aandoening' en inadequatie' het al dan niet verslechterd zijn qua ervaren
beperkingen in dagelijkse acliviteiten ic kunnen voorspellen. Patienten met een ongunstige score
op dc variabele kunnen praten over de aandoening' en de op de variabele inadequatie'. hebben
nieer kans op een verslechtering in ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten.
6.2 J . Dr7<vyn;>MMf-n van \rra«Jeri>t^ van A« aa/ita/ nwijflm/ieToefo'n
Dc resultaten van variantieanalyse van de scores van mogelijke determinantvariabelen met
betrckking tot 'minder' huisartsbe/oeken en 'onveranderd/meer' huisartsbezoeken. worden in
tabel 6.6. weergegeven. In tabel 6.7. wordt het resullaal van deze analyses aangaande de
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scoringscaiegoricen 'rneer' huisartsbezoeken en 'onvcranderd/minder' hui
geprcsenieerd.
Uit de labellcn 6.7. en 6.8. Wijkt dai alleen dc haselinescore (frcquentic huisartshe/ock in de
periodc van I jaar voor opname in net NAD) verschilt n>et hetrekking tot minder" a] , meer'
huisartsbezoeken. De palicntcngrocp die mcer huisartshe/oeken had dan voor opname. he/ocht
de huisarts in dc penode vin öe"n jaar voor opname minder vakcr dan dc grocp paticnten die
een onveranderd aantal of minder huisartshe/ocken had. Omgekeerd geldt. dal tie patieniengmep
die in dc penode van &n jaar na ontslag minder huisartshc/ockcn had. m vergelijking met
de grocp patienten die een onveranderd aantal of mcer huisartsbc/ockcn had. dc huisarts in
net jaar vooralgaande aan opnamc vaker he/ochl. Dc scores op dc ovcrigc hcstudccrdc vanahclcn,
waaronder dc dichotomc vanabclcn gcslachl. diagnose en burgcrlijkc slaal U»c< ••> dc tabel
opgenomen). bleken geen signifkante vcrschillen te vertonen. >
Tabel 4.6. Vananiieanalyse van «com op onafhankehjke vahabclen met bettvkking lot vcrandennguitmii (minder
cq. onveranderd/meer) van de frequentic van huisanbetoek (/V»I23)
SCORE BU OPNAME
huisartsbezoek 1 jr voor opname (A/-123)
Ieeflijd(/V»l23)
duur aandoening (AM 00)












ervaren sociale steun (A/=l 14)

























































Tabcl 6.7. Variamieanalyse van scores op onafhankelijke variabelen met betrekking tot veranderingsscores (meer
cq. onveranderd/minder) van de frequentie van huisanbezoek (/V=123)
SCORE BIJ OPNAME
huisartsbezoek 1 jr voör opname (A/=I23)
leeftijd (N=I23)
duur aandoening (A/=IOO)











zelfwaardcnng (NPV) (/V= 123)
ervaren sociale sieun (A/=l 14)


























































Op dczclfdc wijze als in paragraaf 6.3.2. aangaandc het aantal huisartsbezoeken worden in deze
paragraaf dc rcsultatcn van dclerminantanalyses met betrekking tot veranderingsscores van
spccialistbe/.ockcn geprcsenleerd.
Uit tabcl 6.8. blcken de scores met betrekking tot het aantal specialistbezoeken voorafgaand
aan opnamc in het NAD, de FEV,, en de ervaren beperkingen te verschillen als het gaat om
de scorecategorieen "minder" en 'onvcrandcrd/meer' specialistbezoeken.
Uit corrcluticanulysc blijkt dal de scores op deze variabelen geen onderling verband vertonen.
Multiple regressicanalyse, waarbij de scores op deze variabelen stapsgewijs werden ingevoerd
levcrdc op dat allccn dc score van spccialistbezoek voorafgaand aan opname de variantie verklaart
(/?=.38; /?"'=. 14; ß=-.38; /x.001). Derhalve kan worden gcconcludeerd dat minder specialistbezoeken
in het jaar na ontslag uit het NAD voor deze onderzoeksgroep kon worden voorspeld uit het
aantal specialistbezoeken in het jaar voorafgaand aan opname in het NAD. De patientengroep
die minder spccialistbezockcn had na ontslag, had voorafgaand aan opname meer bezoeken
dan de groep die even veel en meer bezoeken hadden.
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Tafcd fcS. Varianäeanalyx van scores op onafhankelijke variablen IWI betreUinj ten veranderinfsacores (minder






M (SO) Ar f-n»*»
«pecialitlbcioefc voof opname (Ate 116)
laeftijd(A/-ll6>
duur aandoening (A/»94)




dagelijkse atnviieiten ( \ « l 11)
tngtl bij henauwdheid ( \« l 10)
«dMamtc/Migma (.V= 114)
angst (SCL-9O)(N*II5)
deprmie (SCI.-90) (N-l 15)
inadequatie (NPV) (/V>l 15)
•ociale inadequalie (NPVK\»115)
zelfwurdenng (NPV) (A/-II5)
ervuen sociale sleun (,V=IO7)

















































' / K . I O : " /x .05; ""/x.OOl
Tabel 6.9. Varianlieanaiyse van scores op onafhankelijke variabelen met beirekking lot verartderingsucore« (meer




SCORE BU OPNAME (SO) M (SD) F-rarto
specialistbezoek vöör opname (N=l 16)
leeftijd (N=1I6)
duur aandoening (Af=94)




dagelijkse acliviteilen (/V=l 11)
angst bij benauwdheid (W=l 10)
schaamte/stigma (A/-114)
angst (SCL-90)(N=l 15)
depressie (SCL-90) (/V=l 15)
inadequate (NPV) (N=l 15)
sociale inadequate (NPV)(A'=I 15)
zelfwaardering (NPV) (N=l 15)
ervaren sociale steun (N=l07)


































































Uit tabel 6.9. blijkt, dat de scores op het aantal specialistbezoeken voorafgaand aan opname
in het NAD, de ervaren bepcrkingen in dagelijkse activiteilen en de angst bij benauwdheid
verschilden met betrckking tot 'meer' en 'onveranderd/minder' specialistbezoeken.
Uit corrclaticanalyse kwam vervolgens naar voren dat de scores op deze variabelen onderling
nict samenhingen.
Multiple regressieanalyse (tabel 6.10.) leidt tot de conclusie dat het al dan niet m6er
specialistbezocken hebben in het jaar volgend op ontslag in vergelijking met het jaar voorafgaand
aan opname in het NAD kon worden voorspeld uit het aantal specialistbezoeken voorafgaand
aan opname en uit dc mate van angst bij benauwdheid bij opname. Patienten die meer
specialistbezoeken brachten vertoonden minder angst bij benauwdheid dan patienten die even
veel of minder specialistbezoeken brachten.
Tabel 6.10. Multiple rcgressieanalyse
specialistbezoek « n jaar
v66r opnamc in het NAD
angst bij benauwdheid







- .34 ' "
- .25"
" J K . O I ; '"/x.OOl
6.2.5. De/ermi'na«/f« van verAe/e/7/ig van
De tiihcllcn 6.11. en 6.12. tonen de scores van de onafhankelijke variabelen met betrekking
tot dc het al dun nict vcrbctcrd zijn qua frequcntie van zickenhuisopnamen. Hieruil blijken
dc ba.selinemeting van het aantal ziekenhuisopnamen, de kortademigheid en het aantal pakjaren
significunt verschillcnde scores le vertonen. De populatie die is verbeterd op de frequentie van
zickenhuisopnamen bleck ecn ungünstiger score te hebben op de variabele die kortademigheid
meet dan de grocp die evenveel of me'e'r ziekenhuisopnamen had. Bovendicn blijkt de verbeterde
grocp minder tc hebben gerookl. De grocp van patienten die minder ziekenhuisopnamen hadden
in vergelijking met het jaar voorafgaand aan opname in het NAD hadden gemiddeld 6,9±13,0
pakjaren, tcrwijl degencn die hierop niet waren verbeterd gemiddeld 12,0±l 3,9 pakjaren hadden.
Bovendicn blijkt dal de patienlcn die qua ziekenhuisopnamen zijn verbeterd minder schaamte
le vertonen dan degenen die hierop nict zijn verbeterd.
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Tafcd *.! I. Variantwanatae van «ore» op oMlhwikeUjk* variabelcn met bdrekkin* k* i I n i m — — jp
de fiequeMte van ziekenhuivopnamrn (\=75)
SCORE BU OPNAME
nekenhuisopnamen vöör opname (Afc73)
leeftijd (\»75)
duur aandoening (N-61)










tociale inadequaiw (NPV) ( \ -74)
celfwaardenng (NPV) (\»74)
ervaren «ociale neun (\>A9)
























































Uit correlatieanalyse hlijkl dat hct aantal zickenhuisopnanicn, itc konudcuughcid, dc ftchaamte
en het aantal pakjaren onderling niet samenhangen. Multiple regressieanalyse, waarbij de scores
van de baselinemeting van ziekenhuisopnamen, de kortademigheid cn de pakjarcn stapsgewijs
werden ingevoerd. toont dat alleen de baselinemeting cn dc pakjarcn in hct model worden
opgenomen, wat betekent dat dezc variabelcn het al dan niet verbetcrd zijn qua aantal
ziekenhuisopnamen het meeste voorspellen (label 6.13.).
Tabel 6.12. Chi-kwadraatanalysc van aantallen patienlcn: geslacht, diagnose en burgerlijke





































Geconcludeerd kan worden dat palienten die een hoge score hadden op het aantal
ziekenhuisopnamen en die veel hebben gerookt, een geringere kans hadden op verbetering van
het aantal ziekenhuisopnamen dan patienten die minder ziekenhuisopnamen hadden cn wcinig
















'/x.O5; ' " /x .001
6.2.6 va« va/i /if/
Vervolgens werd nagegaan wal determinanten zijn van een verslechlering van het aantal
ziekenhuisopnamen. Uit variantieanalyscs blijkt dat een verslechtering hiervan alleen kon worden
voorspcld uit hct aantal ziekenhuisopnamen in het jaar voorafgaand aan opname in het NAD.
Patienten die blckcn te zijn verslcchtcrd qua aantal ziekenhuisopnamen, hadden voorafgaand
aan opname in hct NAD minder ziekenhuisopnamen dan paticntcn die waren verbeterd of
onvcrandcnl waren blcvcn op deze afhankelijke variabele (F=41,91; p<.001). De overige variabelen
bleken hicrop nict van invlocd.
6.2.7. Dpfr/yn/'nanrcTi WIM wr/v/*r//i/j van A^ / aan/a/ r/
De labcllcn 6.14. en 6.15. geven de scores op de onafhankelijke variabelen weer met bctrckking
tot dc grocpen puticnten die ten opzichte van het jaar vöor opname in het NAD, in het jaar
na onlslag uit hct NAD respect ievelijk zijn vcrbctcrd en niet zijn verbeterd qua aantal dagen
dat zc werden opgenornen in cen zickenhuis in verband met Cara.
label 6.14. Varianlieanalysc van scores op onafhankehjkc variabelen met belrekking tot veranderingsscores op
het aantal /.iekenhuiMlugcn (/V=93)
SCORE BIJ OPNAME
iWtenhulsdagen vöör opname (A/-93)
iMftlJd (rV«93)
duur uandocning (/V=74)










six.ink inailequalic (NPV) (A/=92)
Klfwanrdering (NPV) (N=92)
ervaren MKialc steun (,V=84)























































' /x.lO: ' /K.05; " /x.OI; "* /x.001
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Uä label 6.14. Nijki. dal paitcnien die waren verfoeierd op de/c afhankchjkc vanahele. ntccr
dagen in een ziekenhuis hadden doorgebracht in net jaar voorafgaand aan onnaiiK dan degcnen
die hicrop nie« waren verfielen! Bovendien hleek de verheterde groep een hogeir leeflijd le
hebben. Ook he« aantal pakjaren laal voor de twee groepen vcn»chillcndc scores /ien: de groep
die is verbeterd op hei aantal ziekenhuisdagen had minder pakjaren dan de groep die hierop
niet verbeterde. Ook had dc verbeterde groep een ongunstiger score op de variabelcn depress*
cn een ongunsiiger score op de vanahele inadequate.
Uii label 6.15. blijkt. dat proccntueel icts mecr asima- dan COPD-palkfntcn waren verbeicrd
qua aantal ziekenhuisdagen. Word« b»j dc/e afhankclnkc vanahele nicl uilgcgaan van een iikk-lmg
in calcgonecn, maar van continue scores dal bhjkl bij vcrgchjking hei gcnnddcld \cmundenl
aantal ziekenhuisdagcn bu dc asimapopulalic (\=21)31.1 ±47.6 te zijn cn voor de C ()»•!) (»niilaiie
(N=72) 12.2146.3 dagen (Mann-Whiincy = -1.93; />=.0S3). Geconcludccrd kan worden ilm ilc
astmapopulalic meer wmsl had op hei aantal /ickenhuisdagen dan dc l'OI'l) populate.
Tabci «.15. Chi-kwadfaaunaJyse van aanullen pati«men: geil«, hl. «Siagnotc cn burgerhjkc Maai nicl bclickklnf










' /K . IO
Tabcl 6.16. Multiple regressieanalyse
ziekenhuisdagen &n jaar






































Uit correlatieanalyse met betrekking tot de onafhankelijke variabelen blijkt dat scores op de
variabelen depressie en inadequatie positief met elkaar samenhingen (Pearson r =.64; /><.(X)I).
Uit multiple regressieanalyse. toegepast op hei effect van het aantal ziekenhuisdagen, waarbij
de variabelen ziekenhuisdagen (baselinescore). leeflijd. pakjaren. depressic cn inadequatie
stapsgewijs werden ingevoerd, bleken de beginmeting (aantal ziekenhuisdagen gedurende het
jaar vöör opname in het NAD), de inadequatie en het aantal pakjaren het al dan nict verbeterd
zijn qua ziekenhuisdagen le verklaren (zie label 6.16.). Veel ziekenhuisdagen voorafgaand aan
opname in net NAD, alsmede een ongunstige inadequatiescore en weinig hebben gcrookt biijkcn
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binnen de onderzoeksgroep een voorspellendc waarde te hebben met betrekking tot een verbetering
qua aantal ziekcnhuisdagen. : . v •: ' ?
6.2 Ä. £te/e/7mnan/en van vm/«A/fr/>ij van n
Met betrekking tot veranderingen in het aantal dagen dat in een ziekenhuis moest worden
doorgebracht werd vervolgcns onderzocht of een vcrslechtering op het aantal ziekcnhuisdagen
kon worden voorspeld uit scores op variabelen die bij opname waren bepaald. Het bleek dat
een vcrslechtering alleen kon worden voorspeld uit het aantal ziekenhuisdagen in het jaar
voorafgaand aan opname. De groep patienten die was verslechterd had minder dagen in een
ziekenhuis doorgebracht dan de groep patienten die niet was verslechterd (/•"= 17.27; /x.001).
6.2.9. De/t/Tn/nanten van ve/-/><7enn# van dV mafr van waa/
De tabellcn 6.17. cn 6.18. geven in/.icht in de scores op de onafhankelijke variabelen met
betrekking toi veranderingsscorcs op de afhankelijke variabele 'oraal corticosteroidgebruik'.
De baselincscorc blijkl significant verschillende waarden te vertonen met betrekking tot de
scorccatcgoricön van veranderingen in oraal corticosteroidgebruik: de patientengroep die 12
maanden na ontslag uit het NAD minder corticosteroiden gebruikte dan bij opname, kreeg bij
opname nicer van deze medicutie voorgeschreven dan de groep die 12 maanden na ontslag
ecu onveranderdc hocveelhcid of meer kreeg voorgeschreven. Verder bleck het aantal pakjaren
te vcrschillcn. De qua orale corticosteroiden verbeterde groep had minder pakjaren dan de groep
patienten die hicrop niet verbeterde. Verder bleek de angst bij bcnauwdhcid hoger onder patienten
uil de ver'bctcrdc groep dan uit de groep die niet verbeterde qua oraie corticosteroiden. Voor
wal betrefl de onafhunkelijkc variabelen die een significant verschil vertoonden aangaande de
beide cl'fectcalegorieen van de variabele orale corticosteroiden werden correlatiecoefficienten
bepaald. Kr bleek geen signitlcant verband le bestaan tussen de omvang van het corticosteroidge-
bruik bij opname cn het aantal pakjaren (Pearson r =-.10), en corticosteroidgebruik en de score
op de variabele angst bij bcnauwdhcid bij opname (Pearson r=.14).
Uit multiple rcgrcssicunulysc bleck alleen de beginscore (omvang van oraal corticosteroidgebruik
bij opname) de variantic te verklaren (Mu/r/p/c /?=.28; AJ-=.O8; ß=-.28; /><.05).
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T a M «.17. Variant« «MTV» van scorn op onaftiankHijke vanahrten met hrtrcikinf to« veranderinfs««*« of








FEV, % norm (Af-65) "
kortaitonighcHl (A/-64)
pakjartn <N=70)
ervarcn bcpeiiingen . ^
dagthjkte acliMlcitcn (N»7I)





«xiale inadequalic (NPV) (JV«7I)
ttlfwuidenng (NPV) (N*7I)
ervarcn sociale rteun (A/^6)


















































Tabel 6.18. Chi-kwadraalanalyse van aantallen patidnten: geslachl. diagnose en burgerlijke slaal ntel neirekklng








































van very/erA/ev/flg van aV ma/* van oraa/ t6.2.70.
Er werd tevens onderzochi welke variabelen, gemeten bij opname, een vcrslcchtering van het
gebruik van orale corticosteroiden konden voorspellen. Uit de analyses kwam naar voren dat
alleen de omvang van het gebruik van deze medicatie bij opnamc een voorspcllendc betckenis
had. Patienten die verslechlerden hadden minder orale corticosteroiden dan dc grocp palicnten
die onveranderd bleef en verbeterden op deze variabele (F=4.02;
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6J . Veranderingen in psychologische en longfunctiekenmerken als determinanten van
effecten op ervaren beperkingen en op aspecten van medische consumptie
In de tabcllen 6.19. en 6.20 worden de resultaten weergegeven van variantieanaly.se van scores
op de onafhankelijke variabelen (het al dan niet verbeterd zijn qua psychologische variabelen
en longfunctie) met betrekking tot verschilscores op ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten,
oraal corticosteroidgebruik. ziekenhuisopnamen en aantal dagen dat in een ziekenhuis werd
doorgebracht (de vijfde onderzoeksvraag).
Uit label 6.19. blijkt dat het al dan niet verbeterd zijn op schaamte en op angst bij benauwdheid
samenhing met de verschilscore op ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten. Bij multiple
regrcssicanalysc blcken beide variabelen niet in het model tc zijn opgenomen, wat betekent
dat de scores op deze variabelen de variantie niet konden verklaren.
Inzakc de afhankelijke variabelc 'orale corticosteroiden' blijkt dat de gemiddelde verschilscore
op dczc variabelc vcrschillcnde waarden vcrtoont met betrekking tot het al dan niet verbeterd
zijn op angst. Uil multiple regressieanalyse blijkt ook dat de variantie met betrekking tot de
vcrschilscorcs van hct oraal corticosteroidgebruik niet kon worden verklaard uit het al dan niet
verbelerd zijn van de psychologsiche en longfunctiekenmerken.
Tabcl 6.19. Variuntieanalyse van verschilscores op de afhankelijke variabelen ervaren beperkingen dagelijkse































































label 6.20. (oont hct rcsultaat van dczc varianticanalyses aangaande de afhankelijke variabelen
'frequentle van ziekenhuisopnamen' en frequentie van ziekenhuisdagen'. Hieruit blijkt dat
met betrckkim: tot de vcrschilscorcs op hct aantal ziekenhuisopnamen deze variabele samenhing
met hct verbeterd zijn op angst, op agorafobic en op depressie. Multiple regressieanalyse leidde
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IM de conclusie dal depress« de belangnjkste voorspellendc vanahele is (Ä*.4J: #f'=. 19; ß=-.43;
JK.OI ).
De verschilscore van de frequentie van /ickcnhuisdagcn Neck samen Ic hangen met het al dan
niel vcrbeterd zijn op angst cn deprcvsie. »aarbij evcnecns uiteindelijk alleen iJc deprevsie de
vanantie kon verilarcn (Ä=.29; /?-'=.O8: ß=-.29. /x.05).
Een verbetenng op de FEV, Weck geen van de verschilscorcs van de athunkclijke vanahclen
te kunnen voorspellen.
Tabei 4.2t. Umvanate vanaMieanaly« van venchilacoir* op de «fhankelijkt

































































In dit hoofdstuk werden mogelijke determinanten van effecten van een verblijf in he! NAD
bestudeerd. Als effectvariabelen werd gekozen voor de ervaren beperkingen in dagclijksc
activiteiten en voor de aspecten van modische consumptie.
Allereerst werd bekeken of het al dan niet verbeterd of verslechterd zijn op deze afhankelijke
variabelen kon worden voorspeld uit de scores op enkele variabclen, gemeten bij opnamc.
Vervolgens werd bekeken of veranderingen op psychologische en longfunctickenmcrkcn
samenhingen met de verschilscorc op genoemde effectvariabelen.
Inzake de «rva/wi r><'p<Tit//jj?<'w in rfa^^/y/bf arf/vi/f/f^rt is gebleken dal de patiöntengroep die
op dit kenmerk verbeterde, bij opname gunstiger scoordc op de variabcle die schaamte meet
dan de groep die niet verbeterde. Bovendien bleek dal patienten die vcrbctcrdcn op ervaren
beperkingen in dagelijkse activiteiten hierop bij opname een ongunstiger basclinescore hadden
dan patienten die niet verbeterden qua ervaren beperkingen.
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Verder bleek dat ecn verandering van crvaren beperkingen in dagelijkse activiteiten niet voldoende
samenhang vertoonde met een verbetering op de psychologische en longfunctiekenmerken om
te kunnen spreken van een voorspellende waarde van deze kenmerken voor een verandering
van het kenmerk ervaren beperkingen.
. ' • . - • • ' • - . : • : , ' • ' • • • " * • ' Ä • • • . . ! ' , : ; < • - • . • • • • ' • . , • • • ! • ! « • • '
Op de variabele die veranderingen qua /iM/sarfsfccroeJim weergeeft bleek dat alleen de
aanvangsmeling significant verschillende waarden vertoonde. Patienten die in de periode van
12 maanden na onLslag uit het NAD minder huisartsbezoeken hadden bleken in het jaar voorafgaand
aan opname in het NAD meer bezoeken te hebben gehad dan de groep van patienten die even
veel of meer bezoeken hadden. Omgekeerd bestaat er de samenhang van meer bezoeken vöör
opname bij de groep van patienten die minder bezoeken hadden na ontslag.
Het bovenstaande gcldt evencens voor de veranderingen in het aantal specia/irffezoffen. Echter,
daarbij gcldt voor de grocp die na ontslag me'e'r specialistbezoeken had dan vöör opname, deze
bij opname minder angsl bij benauwdheid had dan de groep die even veel of minder
specialistbezoeken had.
Met betrekking tot de verschillen qua aantal zi>fc7iAMi.w/viam<7t en qua aantal
treedl hetzclfdc op als bij dc overige afhankelijke variabelcn. Patienten die waren verbeterd
op dczc variabclen hadden respectieveIijk meer ziekenhuisopnamen en meer ziekenhuisdagen
in de periode van öön jaar vöör opname in het NAD, terwijl voor de patientengroep die was
veslechterd op deze variabelen het omgekeerde gold.
Verder blijkt dal patienten die vcrbctcrden qua aantal ziekenhuisopnamen minder hadden gerookt
dun palientcn die nict verbeterden. Ook blijkt dat de groep die minder ziekenhuisdagen had
bij opnumc ungünstiger scoorde op de variabele die inadequatie meet.
Dc verschilscores qua aanlal ziekenhuisopnamen en qua aantal dagen dat in een ziekenhuis
moest worden doorgebracht bleek te kunnen worden voorspeld uit het al dan niet verbeterd
zijn op het kenmerk depressie. Patienten die waren verbeterd qua depressie hadden meer profijt
aangaunde het aantal ziekenhuisopnamen en het aantal ziekenhuisdagen.
Met betrekking tot de verbetering qua «rate corfit'os/woiicfe« gold eveneens dat de verbeterde
groep bij opname meer tabletten kreeg voorgeschrcven dan de groep die niet verbeterde. Een




In dil hoofdstuk zullen de hevindingen uit he! onderzoek aan een nadere hcMhouw ing worden
ooderworpen. Dii geschiedt voor de verschillende vrugstelhngcn af/ondcrlijk. Allcrecrsl /ullen
de kenmerken van de onderzoekspopulattc zoveel mogcli|k legen net licht van bcvindingcn
uit andere studies worden bekeken (7.1.). Vervolgcns worden de rcxultalcn aangaandc net
onderzoeksdeel betreffende net heloop van de kenmerken (7.2.) en naur detcrminantcn van
profijt van de behandcling (7.3.) worden besproken. In 7.4. zullcn enkcle opinerkingen worden
gemaakt omtrent de gchantecrde methode en dc gebmikte vragenhjsten. In 7.5. en 7.f». komen
respectievelijk aanbevelingen voor vcrder onderzoek en voor de klinische pntktijk aan de ordc.
Vooraf dient tc wurden tipgcmerkt dal de in dit proef schritt beschrcven hevindingen /.ijn gebasccrd
op de longrevaidaticbehandcling van net NAD zoals dc/c plaatsvond in net jaar 1989. Hcl is
mogelijk dat onderdelen hiervan reeds zijn gewijzjgd.
7.1. kenmerken van de palienlenpopuUtie
In hoofdstuk 4 werden de kenmerken van dc onderzoekspopuUtie met bctrekking lot enkcle
longtuncticparamclers. rookgewoonte. aspecten van modische comumptic en van kwahtril vun
leven besproken. Over het algcmeen kan uit de resullalen de conclusic worden getrokken dat
de onderzoeksgroep er bij opnamc in mccrderc op/ichlen cmstig aan toe was: dc longlunclie
was fors gestoord. hcl medicatiegebruik hoog. net /orggebruik in dc vorm van artshc/ocken
en ziekenhuisopnamen aanzienlijk en ten slotte. de kwaliteit van leven. uitgcdrukl in tunctionclc,
psychologische en sociale kenmerken gering.
r/e- blijken vergelijkingen te kunnen worden gemaakt met populatics Cara-paticntcn
uit de eerste, tweede en derdelijn.
De 73 astma en COPD-patienten die door Dekker (1993) werden bestudeerd waren alkomstig
uit de huisartspraktijk. Zij hadden een gemiddelde FEV, (% van de norm) van 71±27. Collctle
(1993) deed onderzoek onder astma-patienten uit dc cerstc en dc tweedelijn en trof FEV, (%
van de norm)-waarden aan van 72±2I (eerstelijn) en 76±23 (tweedelijn). De voor longrcvalidalie
in aanmerking körnende patienten uit het onderzoek van Cox (1991) hadden een gemiddelde
FEV, (% norm) van 68±20. Dekhuijzen et al. (1990) constatecrden onder derdelijns COPD-
patienten waarden van gemiddeld 45% van de norm. De COPD-patienten die d(x>r Wijkstra
et al. (1994) werden gezien en voor longrevalidatie aan huis in aanmerking kwamen, vcrtoonden
een FEV, (% van de norm) van 44±11. Tegen de achtergrond van bovenstaande gegevens kan
worden geconcludeerd dat de gemiddelde longfunctiewaarde die bij de astma- en COPD-populalie
van de onderzoeksgroep werd aangetroffen (FEV, % van de norm = 61125) de ernst van de
aandocning van deze populatie tot uitdrukking brengt.
Met betrekking tot het mai((-//>ig?/v-u/i: van de onderzoekspopulatie valt op dal 100% chronisch
gebruiker is van 6e"n of meer middelen uit de Cara-geneesmiddelengroep. Een mecrderhcid
(89%) kreeg zelfs drie of meer middelen hieruit voorgeschreven. Bovcndicn was 64% van de
patienten aangewezen op orale corticosteroiden, met een gemiddeld gebruik van 15 mg per
dag, hetgeen. zeker in vergelijking met net gebruik van paticnten eerste- en tweedelijas-populaties
aanzienlijk is. Immers. onder de populatie eerstelijns paiicnten die door Dekker (1993) wcrd
bestudeerd gebmikte 27% inhalatie corticosteroiden en was 5% afhankelijk van orale
95
corticosteroiden. Uit de resultaten van de Studie van Colette (1993), was 36% van de eerstelijns-
patienten en 78% van de tweedelijns-patienten aangewezen op inhalatie corticosteroiden. Geen
van deze eerste en tweedelijns-patienten bleek afhankelijk te zijn van orale corticosteroiden.
Helaas konden aangaande het aantal arw/jczof/tf« in verband met Cara, geen vergelijkingen
worden gemaakt met gegevens van andere populaties. De patienten uit de onderzoeksgroep
behoefden voor het grootste deel (74%) zowel huisarts- als longspecialistconsulten.
Hct aantal zi>fc/f/iuf.w/wia;n<7i en z/>t<'n/iM/.vJaj?<'n ten behoeve van het onder controle krijgen
van de Cara-klachten is hoog te noemen. Helaas biedt de onderzoeksliteratuur ook hieromtrent
geen vergelijkingsmatcriaal.
Ook dc JUYJ//><77 van /fvrn werd in kaart gebracht. Het is moeilijk om de resultaten te vergelijken
met andere Cara-populaties, aangezien uit de onderzoeksliteratuur weinig consistentie blijkt
omtrcnt hcl gebruik van meetinstrumenten om dit concept te meten. Tevens worden er verschillende
dcfinitics van kwalitcit van Icven gcbruikt, terwijl bovendien onderscheid bestaat tussen de
algcmcne en dc ziekte-specifieke benaderingen van het begrip. Op het moment dat dit onderzoek
van start ging waren mcctinstrumenten om kwaliteit van leven bij somatisch zieken te meten
nog onvoldocnde ontwikkeld. Met betrekking tot Cara bestond alleen 'The Chronic Respiratory
Questionnaire' (Guyatt et al. 1987a), waarvan de subschaal dyspnoe, ofwel 'ervaren
kortademighcid' wcrd gcbruikt. Dc overige in dit onderzoek gehanteerde meetinstrumenten,
waarmce de verschillende aspecten van kwaliteit van leven in kaart werden gebracht, zijn elk
ooit voor ecn ander docl gcconstruccrd.
«' <J.V/M'(7 »'«in ÄM'Ü/I'/«'!/ iwi / « w werd beschreven aan de hand van de lichamelijke
bepcrkingen die de patient ondervindt in het uitvoeren van dagelijkse activiteiten enerzijds,
en dc ervaren kortademighcid ander/.ijds. Ter illustratie: 16% van de onderzochte populatie
gal aan vanwege de gezondheid hct grootste gcdeelte van dc dag in bed of op een stoel door
tc moclcn brcngen; 57% rapporteerde door gezondheidsproblemen geen beroep of huishouden
le kunncn uitoefenen; 97% voelde zieh vanwege dc gezondheid belcmmerd in het uitvoeren
van ecu inspannende lichamelijke activitcit, zoals een stukje hardloncn of zwarc voorwerpen
tillen. In de literatuur werd geen cnkelc andere Studie aangetroffen onder derdelijns Cara-patienten,
waarin de/elfdc vragenlijst voor het meten van ervaren lichamelijke beperkingen werd gebruikt.
Ben vergclijking van de uitkomst op dit kenmerk bleek wel mogelijk met eerste en met tweedelijns-
populatics (Colette, 1993: Kaptein et al., I987d; Schrieret al., 1992). Uit die vergelijking kan
worden gcconcludeerd dat dc onderzoeksgroep duidelijk mecr belemmerd was qua dagelijkse
activiteiten dan Cara-patienten uit de eerste- en tweedelijns gezondheidszorg.
Het />.VVCA<>/<>JJ/.W/I<» a.v/wrr \wi /tMti/Z/cif van /orn werd in kaart gebracht door middel van een
beschrijving van hct psychologisch klachtenpatroon (SCL-90). persoonlijkheidskenmerken (NPV)
en enkele ziekte-speeifieke psychologische kenmerken (schaamte; angst bij benauwdheid). Vooral
dc algcmcne psychologische kenmerken (SCL-90 en NPV) vertoonden in vergelijking met
vcrschillcnde andere populaties, ecn ongunstig becld. Gcheel volgens verwachting week dc
onderzocksgroep in psychologische opzicht sterk af van 'niet-zieke' mensen. Echter, ook in
vergelijking met patienlcn met een andere (chronisch) somatisch ziekte bleek de onderzoeksgroep
/.ich over hct algcmccn nicer gespanncn. angstig, depressief en labiel te voelen. Er bleck eveneens
een vergelijking mogelijk op enkele psychologische kenmerken (inadequate: zelfwaardering;
achaamle) met de eerste- en tweedelijnspopulatie van Colette ( I W ) . Op de inadequate en
de zelfwaardenng scoordc de onderzoeksgroep van het NAD ungünstiger, terwijl dul op het
ziektcspecifickc kenmenV schaamlc" nici het gcval was.
Wanneerecn vergelijking wordt gemaakt met de (wccdclijns-populatie die door Kaptcin (1982)
wend bestudeerd Week de onderzoeksgroep van het NAD wel ongunstiger te scoren op schaamte,
echter niet op angst bij henauwdheid.
Op alle psychische klachten en pcrsoonhjkhcidskenmerV.cn die door Dckhui|/en ct al. (I WO)
werden gemeten onder derdelijns longrevalidalie patientcn scoordc ilc imder/oekspopuUtie
aanmerkehjk ongunstigcr.
Uit bovenstaande vergelijkingcn is at te leiden, dal dc ondcr/ocksgrocp uit het NAD vooral
qua algetnene psychologische kenmerken in ungünstige zin afweek van ccrsic . tweede en dcrdeljjnt
Cara-populalics. Vergehjkingen van de scores op de ziekte-.specifieke psychologische kcniucrken
(.schaamte; angst bij benauwdhcid) bkken niet consistent in die nchting wij/cn.
Van het .wxia/c a.vp«7 van iuvi/rrrif von /r»r« kon geen vergelijking worden gegeven ntet andJOW
populaties. Dal niaakl dc inschatting van dc cmst op du aspect van kwahlcil van leven latttg.
Echter, uit de antwoorden op ilemniveau kan worden afgelcid dal veel van dc paliCntcn uil
dc onderzocksgroep /ich in ccn sociaal isolement hevinden en moeile hebben ile problemcn
met hetrekking toi dc aandocning aan de ofdc ic stellen bij ntensen uit dc dircclc omgcving.
7J . Het beloop van de kenmerken over de verachillende meelmnmenien
In hoofdstuk 5 wcrd allcrccrsl hct beloop geschctst van dc gcmiddcldc scores op de aspecM
van medische consumptie en kwaliteit van leven. De mecste van dc gcmiddcldc scores blcken
bij ontslag, bij 6 maanden en bij 12 maanden na ontslag statistisch gunstige significant vcrschillcn
te vertonen ten opzichte van de gemiddclde scores bij opname. Tussen hct moment van opnamc
en het moment van ontslag bleek deze verandering het grootst. Over hct algcmcen bleck hei
beloop van de scores op dc kenmerken die de medische consumptie en de kwalilcit van leven
kwaliteit van leven uitdrukken gunstig.
Bij statistische toetsing van de verschillen tussen de scores van de «K-JMYTI^ r«n.vwm/j//> gemeten
over de periode van het jaar voor opname in het NAD en de periode van hel jaar na onlslag
bleken de veranderingen op alle gemeten aspecten statistisch significant te zijn. Zowcl de
artsconsulten als de ziekenhuisopnamen en het aantal dagen dat in een /lekcnhuis moest worden
doorgebracht. namen in frequcntie af. Ook de omvang van het oraal corticislcroidgebruik bleck
12 maanden na ontslag ten opzichte van het moment van opname te zijn gedaald, terwijl hct
gebruik van de inhalatievorm iets was toegenomen. Gezicn hct fcit dat het veclvuldig gcbruik
van orale corticisteroiden einstige bijverschijnselen kan geven en dezc bij de inhalatievorm
achterwege blijven, kan hier gesproken worden van een gunstig resultaat.
Uitgaan van gemiddelden van de gehele ondereoeksgroep en van statistisch significantc vcrschillcn
tussen deze gemiddelden op de verschillende meetmomenten levcrt echter nog gecn informatie
over aaniallen patienten die wel en die nict zijn veranderd op de verschillende kenmerken. Om
dit vasl te stellen werd op basis van de in hoofdstuk 3 beschreven procedure, de patiöntengroep
ingedeeld in de categorieen 'verbelerd' (of in geval van de artsbezoeken 'minder'), 'onverandcrd',
en 'verslechterd' (of in geval van de artsbezoeken 'meer'). Het percentage patienten dat de
arts minder bezocht en minder in een ziekenhuis werd opgenomen in het jaar na ontslag, in
vergelijking met het jaar voor opname in het NAD lag tussen de 40 en 50%. Onveranderd hierop
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bleek 20 tot 40% en meer medische consumptie had 20 tot 30% van de onderzoeksgroep. Voor
het oraal corticosteroidgebruik golden de percentages 35% minder, 55% onveranderd en 10%
meer gebruik. . ....
Het profijt voor de onderzoeksgroep van een opname in het NAD werd tevens uitgedrukt in
een aantal aspccten van de /twa/zrc/r VOW /f mj . Over het algemeen werd een beloop geconstateerd
dat crop ncerkomt dat dc scores bij ontslag gunstiger waren dan bij opname terwijl gedurende
de momenten 6 en 12 maanden na ontslag de scores iets ongunstiger waren dan bij ontslag
maar nog steeds gunstiger dan bij opname. Bij vergelijking van de gemiddelde scores blijkt
dal op het moment van 12 maanden na ontslag de volgende kenmerken in gunstige zin waren
veranderd: ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten, ervaren kortademigheid, schaamte,
inadequate, socialc inadequatic. angst, agorafobie, depressie en kunnen praten over de aandoening.
Uit dc resullatcn blijkt verder dat tijdens het moment van 12 maanden na ontslag in vergelijking
met het moment van opname tussen 50 en 60% van de onderzoeksgroep op de aspecten van
kwaliteit van leven onveranderd is gebleven, terwijl 9 tot 28% is verslechterd en tussen 17
tot 35% is verbeterd.
Bij dc interpretatie van de gepresenteerde gegevens dient rekening te worden gehouden met
dc vcrschillcn tussen degenen die wel en die niet respondeerden op de meetmomenten. Gebleken
is dat patienten die hun vragenlijsten niet terugstuurden, een ongunstiger score hadden op de
variabcle die het 'kunnen praten over de aandoening' meet. Ook bleken procentueel meer
astmapatienten dan COPD-patientcn niet te reageren op het moment van 12 maanden na ontslag.
Voor de intcrprctalic van dc uilkomslcn aangaande de kenmerken op de verschillende
mcctmomcnlen heeft dil als consequents dal dc geconsialecrde verschillen inzake de variabele
'kunnen pralcn over de aandoening' met enige voorzichtigheid moeten worden bekeken. Het
is mogelijk dal wanncer de groep van patienten die deze vragenlijst niet heeft teruggestuurd
dit ulsnog zou doen. dil crin zou rcsulteren dat dc uitkomst aangaande dit kenmerk wat minder
gunstig zou zijn.
Met betrekking tot dc diagnose moct er rekening mee worden gehouden dat de resultaten
betrellende de kwaliteit van leven betrekking hadden op een onderzoeksgroep waarin 18%
aslma cn 72% COPD heeft.
Naar aanleiding van het grote percentage patienten dat op de aspecten van medische consumptie
onveranderd is kan dc vraag worden gesteld of dit al dan niet profijt uitdrukt. Het argument
voor cen bevcsligcnd anlwoord op de/.e vraag is dat hen een verslechtering bespaard is gebleven,
hetgeen een von» van preventie is. Echter, bij een patientengroep die er zo siecht aan toe is
als de populatie die naar hei NAD werd verwezen is een stabiel-slechte toestand niel echt gunstig
te noemen. lenzij het nög slechtcr kan, bijvoorbeeld wanneer de patient zonder opname zou
zijn ovcrlcden.
Aangezien voorafgaand aan dit onderzoek geen duidelijk omschreven criteria waren vastgesteld
waaraan de resultaten van dit evaluatieve onderzoeksdeel moesten voldoen. kan er hier geen
uitspraak over worden gedaan of deze voldoende gcacht kunnen worden. In dit verband kan
instemmmg worden beluigd met wat door dc Nationale Ziekenhuis Federatie in het projektverslag
'Kenmerken van het revalidaticproces' (Kobus et al.. 1994) wordt opgemerkt omtrent het
ontwikkelen van een instrument waarlangs de kwaliteit van zorg afgemeten kan worden. Hierin
wordt gesteld dat insiellingcn dienen le worden uitgenodigd expliciet te worden over het produkt.
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of zo men wil de 'Icveringsvoorwaarden' waar de door de inslelling verieende torft u n dient
te voldoen.
7J . / . EnAWf rom/iui» ovrr J<" t*aurj<- ran /(MffWYito&nV to Art AMD
Uit de rcsultaten betreffende bet hcloop van de kenmericn over dc vcrschillende meetmomenttn
kunnen een aantal conclusies wurden getrokken met belrekking tot dc waardc van longrevaltdatie
in net NAD:
- Longrevalidatie in hct NAD leidt gemiddcld gesproken lot vemiindcring van dc medische
consumptic: artsconsultcn. zickenhuisopnamen en aantal dagen dat in ccn /ickcuhuis moe.st
worden doorgebracht ncnien af. Dat geldl ook voor hot orale corticoslcroidgcbruik.
Uit analyses van aantallcn patienten dat gemelen aan de modische consumptie in hcl jaar na
ontslag wcl en niet bhjkt tc hebben gcpmfiiecrd van dc rvvalidatic blijkt dm tingcvccr 40 %
minder en rond 20 '* mecr medische consumptic dan c£n |.iar voor opiiiimc nchocft.
- Longrevalidatie in hct NAD Icidl gcmuldcld gesproken d>l ccn vcrhclcnng van etc kwalitcit
van leven van de patienten. Analyse hct aantal patienten dal wcl en dat met hlijkl Ic pml'ilcrcn
qua kwaliteit van leven wijst uit dat rond 30 % van de patienicu verbeten, tcrwijl cvcnccns
ongevecr 20 % van dc patienten c*n jaar na ontslag blijkl tc /ijn vcrslechierd ten op/ichlc vun
het moment van onname. Dc overigc palicnlcn blijven onvcrandcrd.
7 J . Determinanten van efTecten van longrevulidutie in hel NAD
De indelingen in groepen patienten die 12 maanden na ontslag wel en niet bleken tc /ijn vcmnderd
ten opzichte van het moment van opname vormden dc basis voor de beantwoording van dc>i
van de twee vraagstellinger) met belrekking tot determinantcn van elfecten van een bchandcling
in het NAD. De uitkomstvariabclcn voor dil onderzocksdeel waren de aspecten van medische
consumptie en de ervaren beperkingen in dagelijksc activitciten.
Aan de hand van een vooraf vastgestelde set van mogelijke dctcrminantvariahclcn wcrd hekeken
in hoeverre de opnamescores van deze variabclen vcrschilden met belrekking lot dc
veranderingscategorieen. Voor de huisarts- en spccialistbczockcn werd de catcgoric-indcling
van 'minder', 'gelijk' en 'meer' bezoeken aangehouden. Met betrckking tot de overige variabclen,
te weten de aantallen ziekenhuisopnamen en ziekenhuisdagen, de omvang van hct orale corticoste-
roidgebruik en de ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten, werd uitgegaan van de
veranderingsscorcs 'verbeterd', 'onveranderd' en 'verslechterd'. Het onderscheid in scorclabcls
bestaat op grand van de gedachte dat er met betrekking tot veranderingen van artsbczocken
niet van wordt uitgegaan dal mcer bezoeken een verbetering of een verslcchtering inhoudt.
Met betrekking tot de overige variabclen die aspecten van medische consumptie uitdrukken
wordt in dit onderzoek wel gesproken van een verbetering of een verslcchtering van scores.
Voor de samenstelling van een set van mogelijke determinantvariabelen werd zowel gckozen
uit variabelen uit de verschillende aspecten van kwaliteit van leven, als voor de longfunclie
(rev , ) , de duur van de aandoening, de leeftijd, het geslacht, de diagnose en de burgerlijke
staat. Door middel van een aantal analysestappen (univariate analyse, correlaticanalysc en
discriminantanalyse) werd nagegaan op welke kenmerken de patienten die wel en niet verbcteren
en die wel en niet verslechieren op de uitkomstvanabelen zieh onderschcidden.
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Voor alle uitkomstvariabelen gold dat de baselinescore van die variabele in hoge mate het al
dan niet verbeteren en al dan niet verslechteren ervan voorspelde. Patienten die verbeterden
qua medische consumptie en qua ervaren beperkingen onderscheidden zieh van patienten die
niet verbeterden doordat zij bij opname een ongunstiger score hadden op de betreffende variabele.
Omgekeerd geldt dat patienten die op deze variabelen verslechterden zieh van patienten die
niet verslechterden onderscheidden door een gunstiger baselinescore op deze variabele. Anders
gezcgd: patienten die profiteerden van een behandeling in het NAD in termen van medische
consumptie en ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten waren er bij opname wat deze
kenmcrken aangaat slcchter aan toe dan degenen die niet bleken te profiteren van opname.
Aangaandc de <>rvaren fa/vrÄ/Vitfpn m t/a^c//>to arf/vi/W/en Week verder, dat de mate waarin
de patient zieh schaamde voor de aandoening een predictor was voor het al dan niet verbeteren
op deze uitkomstvariabele. De paticnten die qua ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten
bleken te zijn vcrbelcrd vertoonden bij opname minder schaamte omtrent de aandoening, dan
degenen die op dit kenmerk niet waren verbeterd. De variabele schaamte drukt de mate uit
waarin dc patient /.ich onderscheiden voelt van anderen, voomamelijk niet-zieke mensen. Schaamte
betckent dal er last wordt ondervonden van dit ervaren onderscheid. Dit kenmerk kan het
ziektcgedrag van dc patient in bclangrijkc mate be'invloeden. Gedacht kan worden aan het uit
de weg gaan van socialc uctivitcitcn, waaruit sociaal isolemcnt kan voortvloeien. Wanneerdit
leidt tot vermijding van activiteiten in het algemeen, treedt mogelijk de dyspnoespiraal in werk ing,
zoals beschreven in hoofdstuk öön. Een toename van de ervaren beperkingen in dagelijkse
activiteiten kan hel gevolg zijn. Paticnten die zieh minder of niet schämen lopen waarschijnlijk
ook minder gevaar in deze dyspnoespiraal terecht te komen. Zij nemen vermoedelijk ook
gcmakkclijkcr hun medicatie in het bij/.ijn van anderen in, hetgeen kan worden beschouwd
als udequaut /.ieklegedrag hetgeen klachten kan voorkumen.
Wanneer werd hekeken op welke kenmcrken de groep patienten die verslechtert qua ervaren
beperkingen in dagelijkse activiteiten zieh onderscheidde van de groep patienten die hierop
niet verslcchterde bleck de verslechterde grocp ten tijde van opname minder goed in Staat te
zijn om over de aandoening met de directe omgeving te praten dan de groep patienten die niet
verslcchterde qua ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten. Bovendien scoorden zij ongunstiger
op 'inadequate' dan degenen die niet verslechterden. Uit deze bevinding kan worden afgeleid
dut /ij die /.ich lubicl, angstig en gespannen voelden (inadequatie) alsmede degenen die moeite
hudden hun problcmcn omtrent de aandoening met de directe omgeving te bespreken, meer
kans liepen qua ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten te verslechteren, dan zij die op
deze kenmerken bij opname gunstiger scoorden. Deze bevinding is in overeenstemming met
die van Agle et al. (1973) die tot de conclusie kwamen, dat patienten die als gevolg van longre-
vulidatie verbctervn. bij aanvang van het longrevalidatieprogramma in minder ernstige mate
psychopalhologie vertonen, dan palienlen die de behandeling minder succesvol hadden afgerond.
Een verklaring hiervoor kan zijn dat de genoemde psychologische problemen een negatieve
invloed hebben op hel /iektegedrag. Het minder in staat zijn te praten over de aandoening met
mensen uit eigen omgeving kan tot sociaal isolement leiden, hetgeen op dezelfde wijze als
beschreven in vorband met schaamte. kan leiden tot een verslechtering qua ervaren beperkingen.
Met betrckking tot de verandering in de Irequentie van /iMi.ttjr/.v/vzwten bleek geen andere
dan de baselinescore een voorspellende waarde te hebben. Echter, de patienten die gedurende
12 maanden na ontslag meer .v/w/ti/m/vrof/t™ hadden dan tijdens het jaar voorafgaand aan
opname in het NAD, hadden bovendien minder angst bij benauwdheid dan de groep patienten
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die minder of even veel specialisthc/oeken hadden. Een mogctijke verklanng voor dil verband
is hei feil dal patienlen mei een gennge angsi bij henauwdheid hun klachk-n minder goed
waamemen of geneigd /ijn de/e le negercn en daardoor niel adequaat op de benau* dhctdsklachlcn
kunnen reageren. Hel gevotg kan /i jn dal de/e patienten vaker de specialist moctcn raadplegen
om de ontsune verergenng van de liduimehjke tocstand le herstellen. l>tt is in overvonMonmiing
met wat werd gevonden door onder andere Kaplein (I9N2).
Opmerkclijk is dal bet in de literatuur heschreven verband tussen arisenhe/oek en socialc stcun-
kenmerken in dit onder/oek niet werd aangetruffen. Zo /.ou er een verband hesiaan tussen de
frequcntie van hct arlsbc/oek en de ervarrn sociale stcun uil de omgevmg. al /ijn ile hcvindingcn
hieromirent met consistent (Ri>ben. 1988; Bcrkanovic el al. 1988) Mel is moiTli|k dat vinir
het vinden van du verband allerecrst een onderscheid moet worden gemaukt tusscn a-n .ni\lxv.<ek
dat is geimtiecrd door de patient of door de ans. De gegevens die in du ondcr/ock werden
verzameld maken dit onderscheid hclaas met mogclijk.
De bevinding dat zij die vcrbcterden met beirekking toi de frrquemic van dc :;>*<vrAMf.u>/>mimrn
r« /irr U(in/<i/ :i>Jtc*n/iM/.fiAi.i;cn minder hebben gcrookl dan degenen die niel vrrlvirrilm op
dil belangrijke aspect van medische consumplie was volgcnsde vcrwachnnf ( «vn KII. I I- IM IK ul
werd gemaakt tussen patienlen die reeds waren gestopt met roken. of li|dciis ik- lonpo .ilidulic
hiermec stoplen. Mogclijk dat / i j die hicrtoe in siaal blcken nicer profijt hadikn il.in /ipi ilie
bleven doorroken. Vorder bleek dal patienlen die verbcterden qua aantal /ickcnhuisd.ivrn ecu
ongunstigcr score hadden op dc vaiiabclc die inadequate meet. Hienncc wonli .t.unvj:evcn
dat degenen die vcrbeteren /ich mccr gespanncn. dcprcssicl en labiel vocldcn il.in ilcjjcncn
die niet verbeterden met beirekking tot hel aanlal ziekcnhmsdagcn. De/e bevinding i.s niet in
overeenstemming met de verwachting en de lileraluur hieromtrent (Aglc et al.. 1973). F-.r onlbrcekl
een verklaring voor de discrcpantie dal een hogere score op hel kenmerk inadequulic een
verbetering van het aantal ziekenhuisdagen en een verslcchtering op hel kenmerk crvarcn
beperkingen voorspelt.
Hel al dan niet verbeterd en verslechterd zijn qua {•ornt-ofrfroü/x<'/>ruiA: ten slolte, bleek uit
geen andere dan de baselinescore le kunnen worden voorspeld.
In het tweede deel van hoofdstuk zes betreffende determinanten van effecten van longrcvalidatic
in het NAD, werden het al dan niet verbeterd zijn op de psychologische variabclen angst, depressic,
agorafobie, schaamlc en angst bij benauwdheid als onafhankelijkc variabclen beschouwd. Als
afhankelijke variabelen werden de continue verschi I scores op dc ervaren beperkingen in dagclijksc
activiteiten en enkele aspecten van medische consumplie gckozen. Voor hel vaststellen of een
patient was verbeterd op deze (onafhankelijke) variabelen werd nu een andere methodc gcbruikl
dan binnen de beantwoording van de (weede vraagstelling. Gcbruik werd gemaakt van dc 'Reliable
Change Index' -formule van Jacobson et al. (1984). Reden voor het gebruik van dcze methode
voor het vaststellen van verandering op de genoemde variabelen was dat het hier gaat om
veranderingen die verondersteld worden voor een belangrijk deel hel rcsultaat te zijn van
Cgedrags»therapeutische interventies. Het was Jacobson el al. die met deze methode school maaktcn
binnen psychotherapie-evaluatieonderzoek. Uil de naar aanleiding van dczc methode vastgcstelde
percentages patienten die wel en niet verbeterd waren op dczc kenmcrken blcck, dat dcze methode
van Jacobson iets strenger is dan de eveneens in dit proefschrifl gebruikte methode van de
categone-indeling op basis van tertielen.
Uit de resultaten bleek dat verschilscores op ervaren beperkingen in dagelijkse activiteiten niet
konden worden voorspeld uit het al dan niet verbeterd zijn op de psychologische en longfunctie-
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kenmerken. Hetzelfde geldt voorde verschilscores op oraal corticosteroidgebruik. Een gunstiger
verschilscore op het aantal ziekenhuisopnamen en het aantal ziekenhuisdagen kon worden voorspeld
door het al dan niet verbeterd zijn op depressie.
Opvallend en tevens in overeenstemming met andere onderzoeken is dat zowel de beginscore
van de longfunclie alsmede een verbetering van de longfunctie geen relatie vertoont met de
uitkomstvariabelen van het onderzoek en derhalve het resultaat van longrevalidatie niet kon
voorspellen.
7.4. Opmerkingen over de methode
Een bepcrking van het onderzoek is het ontbreken van een confro/*gro*/>. Hierdoor is
voorzichtigheid geboden bij het toeschrijven van de resultaten aan de longrevalidatie. Het blijkt
mocilijk om dcrgclijk cvaluatieondcrzoek gecontroleerd uit te voeren. Hiertoe zouden patienten
die worden gci'ndiceerd voor longrevalidatie deze behandeling gedurende een periode worden
onlhouden. hetgeen als niet haalbaar werd beschouwd.
In de twecde plaats zijn enkcle opmerkingen op zijn plaats omtrent het fle/wM/it/e ;n??/t/u/rum?n/<z-
rmm:
1. De kwalitcit van Icvcn wcrd /.owcl met generieke als met ziekte-speeifieke vragenlijsten
in kaart gebracht. In vcrgclijking met bestaande vragenlijsten die de kwaliteit van leven op
ziektc-spccifick niveau meten. worden in dit Instrumentarium niet zozeerde speeifieke Cara-
klachtcn gemeten. Alleen de subschaal 'ervaren kortademigheid' van de "The Chronic Respiratory
Disease Questionnaire' (Guyatt et al.. 1987a). pretendeert in dit onderzoek een van deze klachten
in kaart te hebben gebracht. Andere speeifieke klachten van de onderzoekspopulatie werden
elders beschrcven (Speclbcrg et al., 1994).
De rationale achter de keuze van de in dit onderzoek gebruikte vragenlijsten als de SCL-90
en de NPV is dal daarmee tevens de ernst van de populatie in termen van psychische klachten
in kaart kon worden gebracht. De Cara-specitieke vragenlijsten bieden daartoe veel minder
gelcgenhcid.
2. Met betrekking tot de gemeten psychologische kenmerken dient verder te worden opgemerkt
dat enkcle hiervon een uitingsvorm kunnen zijn van de longaandoening zelf. Ter illustratie daarvan
dienen items waarmee het (psychologische) symptoom 'somatische klachten' werd gemeten
(SCL-90). Het antwoord op items als 'weinig puf (energie) hebben' en "moeilijk adem kunnen
krijgcn' bepalen mede de score op deze subschaal. De handleiding van de SCL-90 geeft aan
dat de schaal "somalische klachten' in het algemeen een vcrzameling Symptomen betreft die
vaak worden gemeld bij funetioncle problcmen. Een aantal van de in deze schaal geformuleerde
Symptomen, waamnder de hierboven genoemde, is echter veelal Symptomen van Cara. Dit sluit
echter niet geheel uit dat zc ook 'functioned' zijn.
Een ander voorbeeld is het met de SCL-90 gemeten kenmerk 'depressie'. De Symptomen die
over het algemeen kunnen worden opgevat als vitale kenmerken van een depressie, kunnen
eveneens worden opgevat als Symptomen van de longaandoening. Voorbeelden hiervan zijn
vermoeidheid en slaapstoomisscn. Anders/ins is het mogelijk dal depressieve palienten de emsl
van deze Symptomen emstiger inschaltcn dat niet-depressieve patienten.
Encrzijds kunnen bovenstaande overwegingen pleiten voor de verderc ontwikkeling van een
ziekte-speeifieke kwaliteit-van-leven-vragenlijst voor Cara-patienten. waartoe in Nederland al
veel werk is verricht (Maille et al.. 1994). Anderzijds is het de vraag of met een ziekte-speeifieke
102
kwallten-van-lcven-vragcnhjst de gecompl iceerde proMematiek van Cara paticnlcn *oals die
nur net NAD worden verwezen afdoende in kaart kan worden gebracht.
3. In de intctding (paragraaf 1.4.3.2.) wcrd. gcMcund door dc literaluur. opgemcrkt. dat tie kwalitcit
van sociale sleun een krachtigcr voorspeller is voor ge/otuihcid. dan structuur-maten. /oals
hel sociale nclwerk. House el al. (I«J8.M pleiten erdaanwn voor. om in gc/ondhcuKsiudics nuar
sociale sleun voomamehjk gencht le /ijn op de tunctionclc inhoud van de a-latics. l.)c twee
subschalen waarmee de sociale steun in dit onderzock in kaart wcrd gebracht /ijn schalen die
op het functioncle aspect van sociale sleun /i|n gencht. l-.cn daarvan was gcrichl op ervarcn
emotionele steun. de ander op dc mogchjkhcid met dc onigc\mg tc kunncii pralcn over de
aandoening. De scores op cerstgenoemdc suhschaal vertoomlcn goon vrrhanden mcl de scores
op de uitkomstvariahclen. Hen reden kan /ijn dal er met hcla-kkinj: loi dc invlood die uitgMl
van sociale steun ondcrschcid /IHJ modern worden gemarkt tussen dc in\ loed hicrvan op fysicke
gezondheid enerztjds en op het gehrutk van medische zorg (uilkomslvanahclc uit onderhavig
ondcr/.ock) andcrzijds. Mogclijk ilat de otnvang van do medische consumptic nict /o/eer verband
houdt met dc lunctionclc sociale ondcrsteumng. nuar dat juisi dc struiiuur inalcn hicrop van
invloed zijn (zie ook: Pilisuk ct al.. 1987). Het verdient ilaarom aanbcvclmg in tockomstig
onderzoek naardc relatie tusscn sociale stcun en medische consumptie cvcnccns dil structurclc
aspect van sociale ondcrstcuning in kaart tc breiigen. Patienten die kunnen heschikkcn over
cen sociaal nclwerk (structured)doen wellichl minder sncl ecu berocpopde an- il.in |>.IIUMIICII
mcl ecn beperkt nctwerk. lien altematicve hypoihcsc is dal dc/c palit'ntcn ceidci ecu Ix-ioep
doen op de arts, daarloe gcstimulcerd door mensen uil de dircclc onigcving. Daurhij is IKM mogdiik
tevens zinvol onderscheid te maken tusscn dc medische consumptic die door dc puticni wordt
geVnitieerd en die welke voortkomt uit het iniliaticf van de arts.
4. Een volgende opmerking betreft de vragenlijsten die in dil onder/.oek hcl funclionclc aspect
van kwalitcit van leven mcten (dc Dagclijkse Activitcilcn Lijst en dc Ervarcn korlademighcidslijsl).
Het is mogelijk dat de vragen uit dezc lijsten moeilijkcr /.ijn tc beanlwoorden dcx>r astmapatic'nlcn,
die aanvalsgewijs klachten vertonen, dan door pahenten met chronische bronchitis of
longemfyseem, waarbij het klachtenpatroon eerder chronisch is.
5. Een laatste niet onbclangrtjke opmerking aangaandc dc melhode vlocil voort uit het feit dat
er zieh 12 maanden na ontslag ccn grote, zij het nict ongcbruikclijkc non-response voordoct
(ongeveer 40%). Hoewel de opname-kenmerken van de palicnlen die 12 maanden na ontslag
niet respondeerden in het algemeen niet verschildcn van dc palienten die wel rcspondccrdcn
kan door de uitval toch een vertekening van het resultaat zijn ontstaan. Dit hangt at van dc
redenen van non-respons. Oorzakcn als verhuizing of desintercsse kunncn eventucel onschuldig
zijn voor het resultaat. Wannecr echter patienten die niet respondeerden daarvoor ecn reden
hadden die wdl samenhangt met dc beschrcven resultatcn, zoals cmstigc insufllcicntic of ovcrlijdcn,
is er bij de beschrijving van de resultaten mogelijk toch sprake geweest van vertekening. Omdat
binnen dit onderzoek geen extra inspanningen hebben plaatsgevondcn om dc redenen van dc
non-respons tc achterhalen kan hieromtrent geen uilspraak worden gedaan.
7J . Implicaties voor vervolgonderzoek
Uit de resultaten van dit onderzoek werd geconcludccrd dat de longrcvalidaliebehandcling in
hel NAD voor de onderzoeksgroep over het algemeen hecft geleid tot gunstige resultatcn qua
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medische consumptie en kwaliieil van leven. Zoals blijkt uit de beschrijving van longrevalidatie
en de inhoud ervan in hel NAD (hoofdstuk twee), betraf dil onderzoek de evaluatie van een
groot bereik aan therapeutische interventies. Verondersteld wordt dat de kenmerken van het
hooggebergte, de inspanningstraining. ademhalingsoefeningen, gezondheidsvoorlichting en
opvoeding, psychosociale begeleiding. cognitieve gedragsmodificatie, enige maanden van huis
zijn, etcetera, tezamen een bijdrage hebben geleverd aan het beschreven resultaat. De vraag
blijft echter bestaan wal de relatieve bijdrage is van elk van deze onderdelen aan het bereiken
van net cindrcsultaat. Het is van belang te weten voor welke patient welke vorm van longrevalidatie
geschikt is. Om deze vraag te kunnen beantwoorden kan een onderzoeksopzet worden gekozen,
waarin zowel gcvaricerd wordt met patientkenmerken als met deelinterventies.
Een gocd voorbeeld van ondcrzoek naar het relatieve belang van deelinterventies is dat van
Atkins el al. (1984), die nagingen wat de effecten zijn van verschillende vormen van
gedragstherapic op dc thcrapielrouw van loopprogramma's voor patienten met Cara. In het
NAD zijn dc laatstc jaren reeds enkele studies naar de effectiviteit van deelinterventies van
start gegaan (Deencn et al., 1994).
Een andere bclangrijkc aanbcvcling is om een kosten-baten-analyse bij de evaluatiestudie te
betrckken. Dc bclangrijkstc vraag die daaraan ten grondslag ligt is of het bereikte effect de
inspanning waard is gewcest. Fishman (1994) stell voor daarbij verschillende perspectieven
te betrckken: die van dc patient, die van de financier en die van de samenleving. Bovendien
moeten /.oweI de kosten op körte als op lange tcmnjn in ogenschouw worden genomen.
7.6. Implicates voor behandeling
Bij patiänten met complcxe Cara-pmblematiek, dient in de eerste plaats mini aandacht te bestaan
voor behandeling van psychologische en gedragfactoren die ccn blokkade of belemmcring vormen
voor het longrcvalidaticproces en een günstige uitkomst ervan in de weg kunnen staan. De
rcsultatcn uit dit ondcrzoek wij/en in dit verband in de nchling van aandacht voor schaamte
voor de aandocning, vcxir angst bij benauwdheid. voor depressie, rookgedrag, en kunnen praten
over de aandoening met mensen uit de directe omgeving. Het is de taak van het be handelte am
om, onder de coordincrende leiding van de psycholoog, deze belemmerende blokkades te helpen
opruimen.
Schaamte is een beleving waarbij er sprake is van een zelfwaameming alsof doorde ogen van
de ander gekeken wordt. Resultaat van deze zelf-evaluatie is de cognitie inferieur en belachelijk
tc zijn. Schaamte gaat in dc beleving gepaard met eenzaamheid. het gevoel er niet bij te horen.
Ter vermijding van deze ervaring zal de patient in geval van schaamte veelal minder snel rekening
houden met de eigen bepcrkingen en zieh langer trachten aan te passen aan het tempo van de
omgeving, tcrwijl ook de benodigde medicatie mecstal niet wordt ingenomen in de aanwezigheid
van anderen. Over het algemeen doct het gedrag van de patient die zieh schaamt over de
aandoening denken aan icmand die dc aandoening ontkent, zonder dat dit het geval hoeft te
zijn. Lcrcn dc schaamtc tc boven komen betekent echter leren rekening houden met de aandoening.
ook in de aanwezigheid van anderen. Dit is een belangrijk behandeldoel, waarin de psycholoog
een ccntrale ml kan spelen. Gmepstherapie kan aangewezen zijn om de schaamte te doorbreken.
Immcrs, etc grocps-sctting mept bij uitstck dc schaamte op; het bekeken worden is onontkoombaar.
Bovendien. net vcrwoorden van iets dat als schaamtevol crvaren wordt in het bijzijn van anderen,
zonder dal afkeuring volgt. kan heil/aam zijn (Alonsoel al.. 1988). Dit kan zinvol gecombineerd
worden met aangaande dc longrevalidatie van toepassing zijndc redenen in groepen samen te
komen, bijvoorbccld het groepsgewijs aanbicden van gezondheidsvoorlichting en -opvoeding.
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In de tweede plaals is net van belang dat patientcn met vcrwantcn uit hun dirrvtc omgeving
over de aandoening leren praten. De vccl gehoorde klacht van patenten, dal /c de ander tot
last zijn wanneer /e de gcvolgen van hun aandoening aan hun omgevtng voorieggen. kan evencens
leiden tot sociaai isotemeni en inadequaat zickicgedrag. Pratcn over de aandoening kan in dc
eersic plaals gclccrd worden met de medepatienten. In de mcestc longrcvalidalicccntra is juisl
hicrvoor ruimschoots de gelegenhcid. Door binnen de hchandchng tcvens aandaiht tc hrsicdcn
aan leren kenhaar maken van de implicates van dc aandoening aan niet-Cara-palicnion trrcdl
mogeiijk cen transfer op naar dc thuisomgevtng. Oil lecrproces kan cvcntucci ondcrstcund w orden
door vnenden en gc/mslcdcn bij dc hehandcling tc betrckken.
De gunstige beinvloeding van de angst bij henauwdhcid vomit cen derde uit dit onder/ock
voortvloeiend aandachtsgcbied binnen de longrevalidatic. De angst Icidt vcclal tot vcrmijdmg
van activiteiten en eventuccl daaruit voorkomende tocnamc van kortadcmigheidsklachtcn (Haas
et al., 1993). Van de andere kant is uit du onder/iiek gcblckcn dat paticntcn die gedurrnde
hel jaar na ontslag uit hct N A D voor meer snecialixtbe/oekcn in aanmcrking komen dan in
net jaar voor opnamc in hct NAD. cen lager angstnivcau bij benauwdhcid hadden dan degenen
die minder spccialistbc/ockcn hadden. Hoewel hel met duidclijk is of cen tocnamc van
specialisibezoeken ecn ongunstigc of günstige ontwikkchng bcickcnt hgt toch voor dc hand
crvan uit te gaan dat voor cen gunstig effect van longrrvalidatic cnigcrlei male van angst van
belang is. Immcrs, angst kan cen signaalwaardc hebben en dc betrokkende crop wij/en dal
actic moci worden ondemomen om dc hct gevaar (benauwdhcid) de baas le worden. Hct i i
de moeiie waard te onderzoeken of GVOcn selfmanagcmcnt een bijdrage hieraan /ouden kunncn
leveren.
Behandeling van depressie blijkt evencens een succesvollc atloop van longrevalidatic tc kunncn
bevorderen. Daarom lijkt van belang de patient die bij aanvang van dc opnamc vcrschijnsclen
van een depressie vertoont, hetgeen onder andere uil psychtKiiagnosiisch ondcr/.ock kan hlijkcn,
op tijd psychologische begcleiding le bieden.
In dit onderzoek werd een verband aangetroffen tussen dc omvang van hct rookgedrag binnen
onbepaaldc tijd voorafgaand aan opnamc in hel NAD, en hel succcs van dc longrcvalidalic.
Ten behoeve van de minderheid van dc paticnlen die in hct NAD word! opgenomen en (nog)
rookt blijfi een anti-rookprogramma geindiceerd. Daarbij dient echter rekening le worden gehouden
met het geringe succespcrcentage van dergelijke programmas (Dijkslra, 1995).
Het optrcden van factorcn die het longrevalidatieproces kunncn belemmeren doordat dezc kunncn
leiden tot een minder actieve inbreng van de patient word! door behandclaars welecns 'gebrek
aan motivatie' van de zijde van dc patient genoemd. Het is vooral dc laak van dc psycholoog
om te diagnostiseren of er sprakc is van gedragingen en emoties (waarondcr dc schaamtc en
angst bij benauwdhcid) die het aan leren van adequaal zickicgedrag in de weg staan. Vcrvolgens





In dit proefschrift wordt verslag gedaan van gcdragswclcnNchappchik i>nder/oek ondcr paticnten
met chronisch aspecifieke respiratoire aandoemngcn (Cara) die in dc pcriodc van I"HW tol I WO
gedurende gemiddeld 3 maanden waren opgenomen in hel NAD.
In hoofdstuk I - CHRONISCHE ASPECIFIEKE RESPIKATOIRE AANDOENINGEN' •
worden \er\chillende aspecten met betrekking lot Cara besproken.
Allcrecrst wordl ingegaan op defimties. waarbij towel redenen om hel begnp Cara le gchruiken
alsook om juisi hel ondcrschcid tussen astma en COPD (chronic obstructive pulmonary disease)
aan le brengen. worden aangegeven. De laalste jarcn is vooral wecr sprake van aslma en COPD.
Dc door de American Thoracic Society gcformuleerdc defimties van aslma en dc ondcr COPD
ressorterende aandocmngen chronische bronchitis en longcmlysccm worden geprescntccrd.
Vervolgens word! ingcgaan op hel voorkomen van Cara. waarhij gebruik wordl gcmaakl van
ondcrzoeksgcgcvcns uil binnen- en buitenland. Ckconcludccrd kan worden dal Cara een veel
voorkomend gezondheidsprobleem is. Hel is te verwachtcn dal hel voorkomen ervan in de kennende
jaren loeneemt.
In Ncdcrland bestaan er ten behoeve van Cara verschillendc bchandclniveaus. S Ice his cen klein
percentage patienten heeft ecn dermale emstige vorm van Cara, ilat opnainc in cen aMmaccnlram
is aangewe/en Dc bchandclvorm in de/e derdclijnsvoor/icmng is mullidisciplmair en wordl
aangeduid met het hegnp longrevalidalic. Hinnen ecn aantal paragralcn worden vcrvolgenit
de psychologische en sociale aspecten van Cara besproken. De literatuur hicromircni hlijki
te kunnen worden gcordend aan dc hand van drie invalshoeken. De ccrstc is die welke psychologi-
sche en sociale kenmerken beschouwi als de aanleiding en /ells als de oor/aak van hel ontstaan
van (Symptomen) van Cara. Daaronder vallen de klassieke psychosomaliek, geinspirecrd door
de psychoanalytische theorie, en dc leertheoric. Mel bclrekking lot dc waardc van dc ccrslgcnocmde
stroming wordl in dit proefschrift aangesloten bij reeds cerder gcformuleerdc conclusics namclijk
dat deze weinig bijdrage heeft kunnen leveren aan gezondheidswinst. Met bclrekking lot de
leertheoretische stroming geldt cen soortgelijke conclusic als hel gaat om dc thcoricvorming
aangaande de verklaring van het bestaan van Cara-symptomen. Wcl blijki dc Iccrthcoric cnkclc
bruikbare gedragsinterventies te hebben voortgebrachl die ecn bijdrage hebben kunnen leveren
aan het bei'nvloeden van het ziektegedrag.
De literatuur met betrekking tot psychologische en sociale gevolgen van Cara wordt besproken
aan de hand van het concept kwaliteit van leven. Ook de door de World Health Organization
in het leven geroepen begrippen stoornis, beperking en handicap passeren de revue. Kr worden
studies samengevat die een bijdrage leveren aan het in kaart brengen van gevolgen van Cara.
De beschnjving van de gevolgen van de aandoening blijki meestal te geschieden in termen
van emotionele problematiek (depressic en angst) en op kleinere schaal aan dc hand van het
beschrijven van neuropsychologische tekorten en problemen op het gebied van dc scxualitcit.
Het laatste onderdeel in dit hoofdstuk beschrijft literatuur met betrekking tot psychologische
en sociale kenmerken, opgevat als determinanien van het beloop van de aandoening. Theoretisch
blijken concepten als 'psychomaintenance' en sociale stcun hiertoc handvattcn te bicden.
In hoofdstuk 2 • LONGREVALIDATIE' • wordt nader ingegaan op de behandelvorm waarop
het evaluatiedeel van het onderzoek zieh rieht, de longrevalidatie.
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Deflnitie, doelstelling en doelgroep van longrevalidatie in het algemeen en van die in het NAD
in het bijzonder, worden beschreven. Het blijkt dat de term longrevalidatie een containerbegrip
is waaronder een veelvoud van interventies kunnen worden verstaan. Tezamen zijn deze interventies
erop gericht te komen tot stabilisatie of zelfs verbetering van de longaandoening.
De revalidatie is een proccs dat bij uitstek wordt begeleid door een multidisciplinair team en
waarbij een actievc inbreng van de patient wordt verwacht. De afzonderlijke inbreng van de
verschillcndc disciplines wordt kort beschreven, terwijl iets langer wordt stilgestaan bij de
interventiemogelijkhcden van de psycholoog. Belichl worden de mogelijkheden van de psychodia-
gnostick en de cogniticf gcdragstherapeutische behandelmethoden, voorzover deze het resultaat
van de longrevalidatie helpcn berciken. De longrevalidatie in het NAD kent nog een extra dimensie,
die van het hooggcbergtc. De daar bestaande klimatologische omstandigheden brengen een
aantul gunstige voorwaarden voor longrevalidatie met zieh mee.
Met hoofdstuk bcsluit met een paragraaf waarin literatuur aangaande effectonderzoek naar
longrevalidatie wordt samengevat. Dit leidt tot de conclusie dat er veel verscheidenheid bestaat
omtrent dc in deze ondcr/.oeken gecvaluecrde behandelvormen. Tevens bestaat er tussen de
vcrschillcndc studies veel ondcrscheid in de gebruikte afhankelijke variabelen waaruit het al
dan nict succcsvol zijn van de longrevalidatie moet blijken. Ten slotte blijken de toegepaste
methoden verschillen le vertonen met betrekking tot het al dan niet gebruik maken van een
conlrolegroep en van follow-up meetmomenten. Deze verschillen bemoeilijken de onderiinge
vergelijkbaarheid van de studies.
In hoofdstuk 3 - VRAAGSTELLINGEN EN METHODE - worden de vraagstellingen
en de meth(xle besproken. Het betreft vragen naar kenmerken van de onderzoeksgroep (longfunctie,
rookgewoonle, modische consumptie en kwaliteit van leven). naar het beloop van kenmerken
aangaande k wählen van leven en medische consumptie over dc meetmomenten, en naar aantallen
patientcn die gemcten aan deze kenmerken wel en niet blijken te profiteren van een opname
in het NAD. Ten slotte is onderz.oeksvraag wat determinanten zijn van het al dan geen profijt
hebben van dc opname in het NAD. Dc mcctinstrumcntcn en dc gehanteerdc mcthode waaronder
de statistische procedure komen in dit hoofdstuk aan bod.
In hoofdstuk 4 - BESCHKIJVING VAN KENMERKEN VAN DE PATIENTEN,
OPGENOMEN IN HET NAD' • wordt een antwoord gegeven op de eersle onderzoeksvraag,
die naar kenmerken van dc ondcrzoekspopulatie. Hiertoe worden enkele longfunctiekenmerken,
rookgewoonte. medische eonsumptic en aspecten van kwaliteit van leven beschreven. De populatie
die naar het NAD wordt verwezen blijkt er over het algemeen ernstig aan toe te zijn. Dat blijkt
zowcl uit de longfunctiekenmerken als uit de kwaliteit van leven en de medische consumptie.
Deze conclusie is mede gebaseerd op vergelijkingen met andere Cara-populaties uit de eerste-,
tweede- en derdclijns gezondheidszorg. Het samengaan van emst op het vlak van somatiek,
kwaliteit van leven en medische consumptie lijkt de indicatic voor opname in het NAD te vormen.
In hoofdstuk 5 - VERGEUJKING VAN SCORES MET BETREKKING TOT
KENMERKEN VAN DE PAT1ENTENPOPLLATIE OVER DE VERSCHILLENDE
MEETMOMENTEN - wordt het beloop van de kenmerken over de meetmomenten opname,
ontslag, 6 en 12 maanden na ontslag beschreven. Bovendien wordt de vraag beantwoord hoeveel
patientcn op het moment van 12 maanden na ontslag, in vergelijking met het moment van opname
op de aspecten van medische consumptie en kwaliteit van leven zijn verbeterd, zijn verslechterd
of onveranderd /ijn geblcvcn. Uit dc rcsultatcn blijkt. dat de gemiddelde scores op de mecste
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kenmerken 12 maanden na ontslag günstiger zijn dan hi j opname. De I
en perventages WIJSI crop dat 12 maanden na ontslag len op/uhl vi
de patienten blijkt tc zijn vcrbeterd op de verschillende variabelen die kwalileit van leven
uitdnjkken. rood 55* van de patienten is hicrop onvcranderd en 20% is veniechterd. Voor
wat hetreft de medische consumptic blijkl rood 42'* minder, rond 37% even vml an rend 21%
meer consumptie le behoeven.
In hoofdstuk 6 - DETERMINANTEN VAN EKFECTEN VAN LONtiKEVALIDATIE
IN HET NAD - worden mogelijke delerminanlcn onder/ochl van hel al dan niel vcrbelcrd
zijn qua medische consumptic en kwalitcit van leven. Geko/rn wcrd voor dc uitkomstvariahelen
ervaren beperiingen in dagelijkse activiteiten en medisihc , imsumpiic IX- ha\c line -score van
deze variabelen blijk.cn cen belangnjkc dclemnnani voor een verbeicrtng of verslechlenng.
De groep die vcrhctcrde scoordc bij opname ongunstiger op dc betreuende vanahele dan de
groep die niet vcrbeterde. Omgckecrd gcklt dal de groep die verslcchicrdc bij opname een günstiger
haselinescore had dan de groep die niel vcrMechlerde. Aangaande de ervaren hcperkingcn hli|ken
degenen die verbeterden op dat kenmcrk. bij opname (evens minder schuamtc omtrrni him
aandoening le vertonen dan degenen die met verbclcrdcn. Voor wat heircll hel miiiiiil
ziekenhuisopnamcn en zickcnhuisdagcn hhjkt dc groep die op de/e kenmcrken vcrbcicnlc mimlcr
te hebben gcrookt. Voor hel aantal /ickcnhuisdagen gcldl levens dat diegencn die vcrhcienlcn
ongunstiger scoorden op hel perNoonlijkhcidskenmcrk inadequate.
De vraag naar hel verband lusscn verandenngen op psychologische kenmerken en longlunclie
enerzijds en dc vcrschilscorcs op crvarcn bcperkingcn cn /ickcnhuisopnamcn under/i(tls Icidl
tot de conclusie dat verandenngen qua longlunctie geen verbanden vertonen met dc/.c
uitkomstmaten, terwijl net verbelerd zijn qua depressie het effect van hel aantal zickenhuisopnamen
en ziekenhuisdagen voorspelt.
In hoofdstuk 7 - 'DISCUSSIE' - worden allereerst de resultaten van hel onderzoek aan een
nadere beschouwing onderworpen en vergeleken met rcsullaten van andere studies.
Met belrekking tot de gehanteerdc methode worden enkele kritische kanltckeningcn geplaat.st,
betreffende het ontbreken van een controlegroep, het gebruikte mcctinstrumcnlarium cn dc gekozen
variabelen.
Voor vervolgonderzoek wordt de aanbeveling gedaan te gaan kijken naar de werkzaamheid
van verschillende deelinterventies (bijvoorbeeld GVO) op langetermijn-effcclen van dc
longrevalidatie. Tevens wordt de suggestie gedaan een kosicn-balenanalyse in toekomstig onder/xck
te betrekken. Tenslotte wordt de aanbeveling gedaan de psychologische inlervcnlies te richten
op de gunstige beYnvloeding van dc schaamte voor de aandoening, de angst bij benauwdheid,
de depressie en het rookgedrag.
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SUMMARY
This thesis describes a behavioral scientific study regarding patients w ith chronic nonspecific
lung disease (CNSLD) who weir admitted in the Dutch Asthma centre Davos in the period
of 1989 till 1990. The treatment averaged three months duration. - ., s«-*.
In chapter I • CHRONIC NONSPECIFIC LUMJ DISEASE -different aspects of CN8LD
are discussed.
Firstly, some definitions with respect to CNSLD arc presented. Arguments are given lor the
use of the term CNSLD. and for the separate use of the terms asthma and Chronic Obstructive
Pulmonary Disease (COPD). Over the last few years the individual terms asthma and COPD
have been used more often than the term CNSLD. The definitions of asthma and the disorders
included in COPD (chronic bronchitis and pulmonary emphysema) as given by the American
Thoracic Society, have been given.
Secondly, the epidemiology of CNSLD is discussed It may be concluded that CNSLD is a
major health problem and an important cause of morbidity and mortality. It is to be expected
that the prevalence of CNSLD will increase over the next 15 years. In the Netherlands, different
levels of treatment exist with respect to CNSLD. The majority of patients are treated by general
practitioners. Only a small proportion of the patients are recommended for treatment at an asthma
centre. The treatment at such a centre is multi-disciplinary and is called pulmonary rrhahil italic HI
Subsequently, psychological and social aspects of CNSLD are discussed. Material on these
aspects may be collated on the basis of three view points. The first one considers the psychological
and social characteristics as cause of the symptoms of CNSLD. This view is shared by the
classical psychosomatic theory (inspired by psychoanalysis) as well as the learning theory.
It may be concluded that both theories have contributed little to the understanding of sypmloms
of CNSLD. However, learning theory has brought about some useful behavioral interventions,
which have possitively contributed to affecting illness behavior. The second point of view concerns
the psychological and social consequences of CNSLD, discussed by means of the concept quality
of life' and the World Health Organ izat ion -concepts disorder, impairment and handicap'. Different
studies have been summed up that have contributed to the discription of consequences of CNSLD.
The discription of the consequences of the disorder generally takes place in terms of emotional
problems (depression and anxiety) and also using the description of neuropsycholgical inadequacy
and sexual problems.
The final part of the chapter describes literature with regard to psychological and social
characteristics which are interpreted as being determinants of the course of the disorder. The
concepts 'psychomaintenance' and 'social support' seem useful in theory.
The form of treatment concerned in the evaluation study is described in chapter 2 •
PULMONARY REHABILITATION' - . Definitions, aims and target group of pulmonary
rehabilitation in general, and that of the Dutch Asthma centre in particular, have been outlined.
A diversity of interventions may be part of a pulmonary rehabilitation program. Together, these
interventions focus on the stabilization, or the improvement of the lung disorder. Rehabilitation
is a treatment process that is carried out primarily by multtdisciplinary teams. The active participati-
on of the patient is essential. In this chapter the contribution of the different disciplines are
briefly described, whereas more attention is paid to the interventions of the psychologist. Also
discussed are the importance and possibilities of psychodiagnostics and of cognitive behavioral
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therapy in helping to reach the rehabilitation aims. The pulmonary rehabilitation in the Dutch
Asthma centre in Davos has an added advantage, namely that of high altitude, with some climatic
circumstances, that offer favourable conditions for this type of treatment. The chapter ends
with a paragraph which summerizes literature concerning effect studies on pulmonary rehabilitation.
It may be concluded that there is a great variety with respect to the treatment forms under research.
A lot of diversity also exists in the dependent variables used to express the effect of pulmonary
rehabilitation. Finally, the applied methods of research exhibit differences regarding the use
of a control group and of a follow-up measurement. - •>>•/.< • • • i
Chapter 3 • METHOD AND RESULTS' - describes the research questions and the methods
that were used to answer these questions. There are three main research questions: 1. a question
about characteristics of the study population (lung function, smoking behavior, medical consumption
and quality of life), 2. a question about the course of the characteristics measured at different
moments, and about the number of patients who, as far as these characteristics are concerned,
take advantage of admission to the Dutch Asthma Centre Davos, and 3. the research question
concerning determinants of benefits of an admission to the Dutch Asthma centre Davos. The
measuring instruments and research method used, including the statistical procedure, are described
in this chapter.
In chapter 4 - DESCRIPTION OF CHARACTERISTICS OF THE PATIENTS, ADMITTED
TO THE DUTCH ASTHMA CENTRE DAVOS' - an answer is given to the first research
question, concerning characteristics of the population. Described arc lung function characteristics,
smoking habit, use of health care resources and the functional, psychological and social aspects
of quality of life of the study population. It may be concluded that the popultation referred
to the Dutch Asthma centre Davos appears to be seriously ill and that the illness is complicated
by a decreased quality of life and high usage of medical resources. This conclusion is also
based on a comparison with other CNSLD-populations from the primary, secondary and tertiary
level of medical care. The combination of severity of somatic characteristics, quality of life
and usage of medical resources seems to be reason for a reference to the Dutch Asthma centre
Davos.
In chapter 5 - COMPARISON OF SCORES OF CHARACTERISTICS OF THE PATIENT
POPULATION THROUGHOUT THE DIFFERENT POINTS OF MEASUREMENT -
the course of the characteristics over the moment at the point of admission, discharge, and
6 and 12 months after discharge have been described. In addition, the question of how many
patients 12 months after discharge are improved, deteriorated or unchanged on the different
variables in comparison with the moment of admission, is also discussed.
The results show thai 12 months after discharge the scores on most characteristics are more
favourable than at the point of admission. The assessment of amounts and percentages of patients
show that 12 months after discharge about 25 % appear to have improved, about 50 % of the
patients remained unchanged and 20 % deteriorated on the different aspects of quality of life.
As far as the usage of medical resources is concerned it appears that, in comparison with the
moment of admission, about 42 % used less resources, about 37 % remained unchanged, and
about 21 % used more health care resources.
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In chapter 6 - D E T E R M I N A N T S O F EFFECTS OF PULMONARY R E H A B I L I T A T I O N
I N T H E D U T C H A S T H M A C E N T R E D A V O S ' • determinants of improvement on use of
medical resources and quality of life were investigated. The variables experienced limitations
in daily activities' and use of medical resources formed the group of dependent variables. The
baseline score of these variables appears to be an important predictor of improvement or
deterioration on the dependent variables mentioned. The group of patients that improved scored
less favourable at the moment of admission than the group of patients that didn I improve.
Likewise it appeared, that the group that deteriorated had a more favourable baseline score
than the group that didn t deteriorate. Concerning the limitations in daily activities experienced,
it appeared (hat the patients who showed an improvement on that characteristic, also expressed
less shame about the disorder than the patients who exhibited no improvement.
The amount of days spent in care also accounts for the fact that Ihr patients who improved
had a less favourable score on the trait of inadequacy . The research question concerning the
connection between changes in psychological characteristics and lung function parameters on
the one hand and the difference score on experienced limitations in daily activities and hospital
admissions on the other, leads to the conclusion that changes in lung (unction show no connection
with these outcome variables, whereas the improvement on depression scores predicts the effect
scores on the amount of hospital admissions and days.
In chapter 7 • D ISCUSSION' • the results of the study have been discussed ami compared
with the results of other studies. With respect to the method used, some critical remarks have
been made concerning the absence of a control group, and about the measuring instrument!
used and variables choosen. For subsequent studies it is recommended that a study be carried
out into the effectiveness of the different interventions (e.g. patient education) on the long term
over all effect of pulmonary rehabilitation. Furthermore it may be suggested to include a cost-
benefit analysis in futhcr studies.
Finally, it may be recommended to focus psychological interventions on affecting shame for
the disorder, anxiety for dyspnea, depression and smoking behavior.
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Schaamte; Respiratory line» Opinion Survey (Staudenmayer, 1978)
Hieronder staan 6 uitspraken die mensen hebben gedaan over het hebben van ademhalingsmoeilijkheden.









1. Mensen denken dal ik
andern ben umdal ik
ademhalingsmoeilijkheden heb I 2 3 4 S
2. Het feit dal ik ademhalings-
moeilijkheden heb. rnaakl dm
ik me beschaamd vuel 1 2 3 4 5
3. Wanneer je eenmaal in een
ziekcnhuis gelegen, behandelen
mensen je anders dan daarvoor I 2 3 4 5
4. Als je ademhalingsmoeilijkheden
hebt, denken andere mensen dal
je geeslelijk een kneusje bent I 2 3 4 S
5. ledere«n kan aan je /icn dal je
ademhalingsmoeilijkheden hebt I 2 3 4 5
6. Mensen geven meer om je wanneer . • •
je gc/ond bent I 2 3 4 5
it
BIJLAÜEII ••;
Angit blj benauwdheld; Asthma Symptom Checklist (Kinsman, 1973)
De volgende vrugen guun over wal u vocli als u benauwd bcnl.
Stell u zieh voor dal u last heeft van benauwdheid. Wilt u met een kruisje aangeven hoe u zieh dan voelt.






6. Bezorgd voor aanval
7. Bezorgd over mezelf










































































BULAGEIU •** VMAfc Ä R!H
Errors Konirtcnughtid; Tfc* (KnuiK Rnptrator? Dncasr Questionnaire Umjatt. IN?«). :•-- .*
. . . . . . , ,-1
Wilt u aangeven hoe tonatfenii| u <uh Je afgelopen twee weken voeldr hij de vollende activiteiten: ••. % -
I. Aankkdm a. heel erg kortademig
b. erg korudemig
-'•;•"'' c . n o g a l k o n a d r m i g " • * > . > ; . - • . • , • • • - . , . - , ; - , . » , , . y * i - , ^ - . ' * , « , . • •
' >" <L een heet)e konademig sÄtefe', .
e. hetenual met konademig
De ovcnge items betreffen de volgende activiteiten:
Een bad of douche nemen. voorover buigen; let» dragen. loal» boodKhappen; booaheid; eten; een wandelinj
maken; hui&houdehjk werk doen; haaMcn. hel bed »pnukrn. de vloer dweilen of u;hniobrn. mruhilair verplaalien;
spelen met kinderen of kleinkinderen. tponen: let* hoven je hoofd pakken (bi|v. van pen hi»>)i >ihap). rennen (WJv.
om de bus te kunnen halen): hoodv. happen doen; prohrrrn in \loap le konten. ptalrn. %tol/ui|irn; een rondje rond
net hois lopen; een heuvel optopen; traptopen; umen met anderen een wandeling maken ifchjkvloan); «Mt
klaarmaken. ., . .
. . , ( • . • • • ' < • - • • • • • • • , . •
BULAGEIV «
Ervaren M>cialc sleun; Social* undrrslrunin|plijiit (Nan den Borne & Pruyn, IWJ). .
De vragen die u nu aamreft gaan over uw ervanngen met conlailen met andere meniten gedui
pen twee weken. Cieef uw mening weer door een rondje le «lien om hct anlwoord dal op u van
Ondervond u in net contact met mengen gedurende de afgelopen twee wehen:






4. Dat u minder hulp kreeg dan waar u behoefte aan had
5. Dal jemand een pretlige lijd met u doorbrachl
6. Dal jemand u kleineerde
7. Dal u te weinig in formal le kreeg
8. Begrip en Sympathie
9. Nunige informatie en suggeslies
10. Overbezorgdheid
I1. Dat iemand u ontliep
12. Hulp van een ander
13. Dat iemand u niet seneus nam
14. Dai men u niet met rust wilde laten
15. Dal iemand vertrouwen in u had
16. Dat iemand de tijd nam om bij u le zijn
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Kunnen praten over de aandoening; Sociale ondersteuningslijst (Van den Borne & Pruyn, 1983)
De vnlgende uilspraken gaan over hel pralen over uw ademhalingsmoeilijkheden (en de gevolgen ervan), met
me risen uit uw directe omgeving. Zou u bij elke zin die u leest willen aangeven in hoeverre u net ermee eens
bent.
1. Ik praal zo weinig mogelijV over mijn aandoening omdal ik
anderen niel ongemsi wil maken. a. zeer mee eens
b. mee eens
'•'•'•"'• "'•••• c. niel mee eens
d. helemaal niet mee eens
2. AI» ik mel anderen over mijn aandoening of problemcn praal,
ben ik net zelf meestal die daarover begim. ; • v,>, < •
3. Mijn partner of mijn beste vriend(en) heeft liever niet dal - : : us i :, >
ik over mijn aandoening en problemen praat. • . • ' • > • " • • -J. ., • •
4. Mijn kinderen hehhcn liever niet dat ik over mijn aandoening /•.•»•• • : , .
en problenicn praal.
Ä. Als ik over mijn aandoening praat. praten anderen er snel overneen.
6. Mijn gezin of anderen uil mijn directe omgeving willen altijd
alleen horen dat net goed mel me gaal.
7. Pralen over gevoelens in verband mel mijn aandoening maakt (••<-•; ;- • ,-
mijn gc/in of anderen uil mijn directe omgeving oversluur. •
X. Mi)n partner of mijn beste vriend(en) weet vaak niet wat te <
Aeggen of Ic doen, als ik het moeilijk neb. . i
9. Mijn knulrrcn wctcn vaak niet wat ze moeten zeggen of doen,
als ik net moeilijk heb.
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